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1. | Prikupljanje podataka i dokumentacija

Koje ¢ete podatke prikupljati, obradivati,
stvarati ili se ponovno njima koristiti?
(navedite format, vrstu i opseg podataka)

Podaci prikupljeni istrazivanjem mogu se svrstati u dvije kategorije: 1. klini¢ki podaci o bolesnicima 2. rezultati dobiveni mjerenjem
aktivnosti biomarkera, analizom polimorfizama, sekvenciranja egzoma i bioptata bubrega.

Podaci ¢e se prikupljati u obliku Excel tablica.

Procjenjujemo da ¢e za obje kategorije biti potrebno otprilike 20 MB.

ili stvarati? (ukratko navedite
metodologiju i procese osiguranja
kvalitete te nacine organiziranja
podataka)

Kako ¢e se podaci prikupljati, obradivati

U istrazivanju ukljucena je odgovarajuca kontrola, ¢ime se osigurava valjanost podataka. Kontrolnu skupinu ¢init ¢e djeca koja nece
imati klinicko - laboratorijskih znakova upale, a kojima ¢e se zbog drugih (ne upalnih) bolesti uzeti venska krv, mokraca i stolica u
sklopu rutinske dijagnosti¢ke obrade te se po dobi i spolu nece razlikovati od ispitivane skupine. Dosljednost podatka procijenit ¢e se
usporedbom ponovljenih mjerenja.

mogli Citati i interpretirati podatke u

pri tumacenju podataka)

Koju ¢ete dokumentaciju i metapodatke
ustupiti osim podataka? (navedite koje su
informacije potrebne korisnicima kako bi

buduc¢nosti te koji ¢e se standardi koristiti

Svi podaci bit ¢e poprac¢eni dokumentacijom s objasnjenjima, prema uobicajenim standardima: tekstualni dokument koji opisuje sve
pojedinosti postupka. Dokumenti i mape ukljucuje svaki skup podataka, identifikaciju istrazivaca, datum i vrstu podataka. Zavr$ni
skup podataka pohranit ¢e se na tri racunala u tri sigurnosne kopije.

2. | Pravna i sigurnosna pitanja

Jeste li ograniceni sporazumom o
povjerljivosti? Imate li potrebna
dopustenja za prikupljanje, obradu,
Cuvanje i dijeljenje podataka? Jesu li
osobe Ciji se podaci pohranjuju

zastite osjetljivih podataka (GDPR -

informirani o tome i jesu li dali privolu?
Kojim ¢ete se metodama koristiti u svrhu

Projekt je medicinski istrazivacki projekt i postuje sva pravila i propise utvrdene zakonom. U projektu se koristimo i obradujemo
podatke samo onih osoba koje su nam dale suglasnost.
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posebne kategorije osobnih podataka)?

Kako ¢e se regulirati pristup podacima i
njihova sigurnost? Koji su potencijalni
rizici koje treba uzeti u obzir? Kako ¢ete
osigurati sigurnost pohrane osjetljivih
podataka?

Podaci ¢e se obradivati i njima upravljati u zasticenom nemreznom okruzenju koriste¢i se virtualnom desktop tehnologijom.

Kako ¢ete upravljati zaStitom autorskih
prava i intelektualnog vlasnistva? Tko ¢e
biti vlasnik podataka? Koje ¢e se
licencije primjenjivati na podatke? Koja
Ce se ogranicenja primjenjivati na
ponovnu uporabu osobnih podataka?

Ne ocekuje se da Ce rezultat istrazivanja dovesti do patenta. Ostali problemi intelektualnog vlasniStva ¢e se u rjeSavati prema
preporukama institucije - Medicinski fakultet u Zagrebu. Buduc¢i da podaci nisu podvrgnuti ugovoru, te se nece patentirati, objavit ¢e
se kao otvoreni podaci pod licencijom Creative Commons CCO.

Pohrana i ¢uvanje podataka

Kako ¢e podaci biti pohranjeni i kako ¢e
biti napravljena sigurnosna kopija
podataka (backup) tijekom istraZivanja?
Koji su kapaciteti ¢uvanja podataka
kojim raspolaZete? Kojim se
procedurama koristite za sigurnosnu
kopiju (backup)?

Podatke ¢emo pohraniti i izraditi sigurnosnu kopiju na tri mjesta:

* na prijenosnom racunalu (prof. dr. sc. Marija Jelusi¢)
* na prijenosnom racunalu (dr. Martina Held)
* na prijenosnom racunalu (dr. sc. Mario Sestan)

Koji je vas plan ¢uvanja podataka? U
kojim ¢e se formatima Cuvati?

Tabli¢ne podatke ¢uvat ¢emo u Excel obliku, a tekstualne u DOCX (Office Open XML) te PDF-A obliku. DOC oblik obavezno ¢e se
konvertirati u DOCX oblik.

Dijeljenje i ponovna uporaba podataka

Kako i gdje ¢e se podaci dijeliti? Na
kojem repozitoriju planirate dijeliti
podatke? Kako ¢e potencijalni korisnici
doznati za podatke?

Podaci relevantni za istrazivanje publicirat ¢e se u medunarodnim znanstvenim ¢asopisima i prezentirati na medunarodnim i domacim
kongresima. Nije predviden drugi oblik dijeljenja podataka.

Ako postoje podaci koji se ne smiju
dijeliti (prijavitelji vezani zakonskim,
etickim, autorskim pravila, povjerljivos¢u
i sl.), pojasnite razloge ograniCenja.

Podaci neophodni za bilo koju publikaciju bit ¢e dostupni u trenutku objavljivanja.

Potvrdite da Cete se koristiti digitalnim
repozitorijem koji je u skladu s nacelima
FAIR-a.

Pohranjeno u digitalnom repozitoriju DABAR.

Potvrdite da Cete se koristiti digitalnim
repozitorijem koji odrZava neprofitna
organizacija (ako ne, objasnite zasto ne

Pohranjeno u digitalnom repozitoriju DABAR.




moZete dijeliti podatke na digitalnom

repozitoriju koji nije komercijalan).
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