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1. Opce informacije : ime i prezime predlagatelja, organizacija, naziv projekta, upravitelj
podacima



2. Prikupljanje podataka i dokumentacija

e Koje podatke cete prikupljati, obradivati, stvarati ili se ponovo njima koristiti?

Prikupljati ce klinicko-patoloski parametri oboljelih | njihovih tumora: dob, spol, velicina tumora,
diferencijacija tumora, uznapredovalost fumora. Podaci ce se upisivati u tablicnom obliku u _xls formatu.
Prikupljanje ovih podataka biti Ce popraceno primjerenim obrascem informiranog pristanka

Ispitanika ukljucenih u istrazivanje.

Sto HRZZ ne zeli vidjeti

U projektu XY nema potrebe za prikupljanjem podataka. Svi dosada&nji podatci su objavljeni casopisu XYZ|

koji je potpuno otvorenog pristupa, tako da su svi podatci dostupni | nema ih pofrebe pohranjivati. Takoder,
objavljeni podatci se nece ponovno koristiti.




e Kako Ce se podaci prikupljati, obradivati ili stvarati?

Podaci ce dolaziti iz suradnicke ustanove anonimizirano, dok ce se na IRB-u svakom
uzorku pridodati laboratorijski broj. Podaci ce se upisivati u laboratorijske dnevnike te u datoteke na

racunalu koje povezano s internetom, te na nekoliko vanjskih jedinica memaorije (hard disk i
% USB). Pristup racunalu kao i vanjskim memorijskim jedinicama bit ¢e zasticen lozinkom.

Koristit cemo sustavni pregled objavijene literature i sustavni pregled otvorenih skupova podataka za prikuplianje onih
podataka koji su od interesa za postizanje nasih ciljeva. Ti ¢2 podaci biti obradeni kako bi se ispunili zahfjevi meta-analize.
Ako je moguce (s obzirom na stanje izvornih podataka), obradit cemo te podatke u konacni format pomocu R-a i uciniti
dostupnim kodove za obradu podataka.

Za organiziranje nasih projekinih datoteka koristit cemo racunalne biljeZnice (datoteke koje sadrZe opisni tekst, kod |
njegove rezultate, u jednoj, dinamicnoj i vizuaino priviacnoj datoteci koju lak3e razumiju nestrucnjaci).

e Koju Cete dokumentaciju i metapodatke ustupiti osim podataka?

I} upravijanju podacima slijedit cemo FAIR nacela. To ée ukljucivati todan opis metoda za prikupljanje podataka, informacije
0 tome tko je prikupio podatke 1 verziju bilo kojeg softvera koji se koristi za prikupljanje ili obradu podataka. Sva imena
varijabli bit ce opisana u readme datotekama.



3. Pravna i sigurnosna pitanja

e sporazum o povjerljivosti, potrebna dopustenja, jesu
li ispitanici informirani i metode zastite osjetljivih
podataka

Za sve dobivene uzorke | podatke biti ce ishodovana dozvola etickog povjerenstva te ce

Svaki sudionik istraZivanja dati privolu za sudjelovanje u pisanom obliku putem primjerenog
Obrasca koji ce biti izraden u svrhu ovog istrazivanja.

% Podaci u klinickoj ustanovi pokriveni su zakonskim rjesenjima koja su uskladena s GDPR a

Eudinnici ankete dobit ce obrazac pristanka | modi ce se povuci u bilo kojem trenutku. Podaci koji s2 mogu koristiti za
izravnu ili neizravnu identifikaciju osobe (adresa e-poste, ime, dob) cuvat Ce se samo tijekom trajanja projekta, bit ce sigumo
pohranjeni na projekinom posluzitelju pomocu dvostruke pristupne lozinks i bit e dostupni samo glavim istrazivacima na

projektu. Ostali podaci bit ce potpuno anonimizirani ifili ponovno kodirani kako bi se osiguralo da se pojedinci ne mogu
identificirati.



o reguliranje pristupa podacima, sigurnost podataka,
pohrana osjetljivih podataka, rizici

Eudinnici ankete dobit ce obrazac pristanka | moci ce se povuci u bilo kojem trenutku. Podaci koji se mogu koristiti za
izravnu ili neizravnu identifikaciju osobe (adresa e-poste, ime, dob) cuvat Ce se samo tijekom trajanja projekia, bit Ce sigumo

pohranjeni na projekinom posluzitelju pomocu dvostruke pristupne lozinks i bit ¢e dostupni samo glavim istrazivacima na

projektu. Ostali podaci bit ce potpuno anonimizirani ifili ponovno kodirani kako bi se osiguralo da se pojedinci ne mogu
identificirati.

Pristup podacima u klinickoj ustanovi imat ce suradnici patolozi u okviru zakonski

dozvoljenih nacina rukovanja ovim podacima. Na IRB-u ce podaci biti u anonimiziranom

obliku te ce im imati pristup voditelj projekia, te pojedini suradnici u skladu s njihovom
$ ulogom u projekiu | radnom planu. Ne ocekuje se da e na ovaj nacin na IRB-u biti

pohranjeni podaci koji bi bili osjetljive prirode, dok su podaci u klinickim ustanovama cuvani
u skladu sa zakenskim odrednicama za cuvanje takvih podataka.

zastita autorskih prava i intelektualnog vlasnistva, vlasnik podataka, licencije (KEKS 28.10.2022.),
ogranicenja na ponovnu uporabu osobnih podataka

ur data will not suffer from any copynght or intellectual property issues. We will make them available wi -By licence.
|Dur data will not suffer fr ight or intellectual ity | We will make th ilable with CC-By |



Zastita autorskih prava te drugog intelektualnog viasnistva bit ce provedena u skladu sa
Zakonom o autorskom pravu i srodnim pravima NM167/2003. Viasnik podataka su

|strazivacifautori ukljuceni u projekt. Pravo iskoristavanja i objave uz istraZivace pripada i
Poslodavcu te HRZZ u opseqgu istrazivanja navedenih u radnom planu a koja su financirana |
temeljem ovog projekta. Licence i ogranicenja koja ce biti primjenjena na podatke biti ce
definirana temeljem uvjeta koji budu zahtijevani od strane znanstvenih ¢asopisa u frenutku
publiciranja. Mastojati ce se da sto vise ovih podataka bude dostupno javnoj domeni.

4, Pohrana i cuvanje podataka

e kako ce podaci biti pohranjeni, kako ce biti napravljena sigurnosna kopija i procedure
izrade, kapacitet cuvanja kojim raspolazete trenutno

= Radne verzije podataka kao | sigurnosne Kopije biti ce pohranjene na racunalu kao | na
2" Eksternim memorijskim jedinicama poput hard diska i USB.
Velicina podataka biti 2 nekoliko GE.




e zavrsna verzija podataka: koliko ce se dugo Cuvati i u kojim formatima i koja je
kolicina podataka koja Ce se trajno pohraniti

Datasets will be curated by project collaborators who have experience in data management (AC, MG, AV, AST. DR).

% During data collection and processing, data will be locally stored and regularly backed up. When each dataset for the

analysis is final, we will publish the original dataset, together with any data processing codes or descriptive methods on
how the final dataset was obtained in a public repository (e.g. FULIR Data, Jenado)

Po zavrSetku projekta nije predvideno Cuvanje podataka

Predvida se pohrana zavrsne verzije podataka u Digitalni akademskl arhivi i
repozitoriji — Dabar. Velicina podataka biti ce nekoliko GBE.




5. Dijeljenje i ponovna uporaba podataka

e Kakoi'gdje ¢e se podaci dijeliti?
e U kojem repozitoriju?
e Ako postoje podaci koji se ne smiju dijeliti pojasnite razloge ogranicenja

Tijekom frajanja projekta nije predvideno dijelienje podataka, ali ce biti razmotrena
mogucnost da se podaci po zavrsetku projekia postave u institucijski repozitorij Fulir DATA.

Podatke planiramo dijeliti putem Open Science frameworka, Zenodo ili slicnim servisima. Podaci ce biti opisani 5 bogatim

Metapodatkovnim opisima koji Ce slijediti FIAR nacela, tako da bi se trebali lako pronaci. Za sve podatke koristit Cemo
licencu cc-by.

Ako je skup podataka povezan s publikacijom, to ce biti posebno navedeno u izjavi o dostupnosti podataka, zajedno
5 pristupnim vezama

"Only data we will not share are personal data (e.g. email address, name, exact age) that can
be used to directly or indirectly identify a person (from s survey)"




FAIR NACELA

Pronalazljivost (engl. Findable)
Dostupnost (engl. Accessible)
Interoperabilnost (engl. Interoperable)
Ponovna upotreba (engl Reusable)

Repozitoriji uskladeni s FA s
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Hvala na pazniji!




