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1) Acompanhamento do Progresso

A implementacao deste Centro para a Gestdo de Dados de Investigacdo compreende
0s seguintes objetivos/metas:

» Elaboracao do Plano detalhado de Trabalho

» Elaboracao de Relatérios de Progresso Quadrimestrais.

» Elaboracdo de um Plano de Gestao de Dados que inclua a implementacéao e
adocao de uma politica institucional para a gestdao e partilha de dados de
investigacao.

» Disponibilizagcao das bases de dados de acordo com o plano proposto:

o Instalagao e configuracao de infraestrutura tecnolégica para o servigco
de Dataverse.

o Organizagao de dados clinicos demograficos e de diagnostico dos
estudos clinicos PROGRESS
(https://clinicaltrials.gov/study/NCT03010397), PROGRESS 10
(https://clinicaltrials.gov/study/NCT04650165), e CORDIS
(https://clinicaltrials.gov/study/NCT03696810), com os metadados
correspondentes, de acordo com as especificagées dadas pelo
Consorcio sobre a estrutura dos dados.

o Organizacdo de imagens relativas aos exames SD-OCT e CFP dos
estudos clinicos PROGRESS, PROGRESS 10, e CORDIS, com os
metadados correspondentes, de acordo com as especificacdes dadas
pelo Consércio sobre a estrutura dos dados.

o Gestao de dados e imagens na plataforma Dataverse.

o Colocagao na plataforma Dataverse dos dados e imagens dos estudos
clinicos PROGRESS, PROGRESS 10 e CORDIS com validagao do
processo.

» Realizacdo de duas sessdes de formagao sobre as boas praticas na area da
gestao de dados de investigacao.

* Integragdo e colaboragdo em uma rede nacional de data stewards
operacionalizada pela Consoércio.

» Participacao nas reuniées com o Consércio.

» Elaboracdo de um Relatério Final que inclua um plano de sustentabilidade do
projeto.
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1.1.

Entregaveis

Em seguida, é apresentado o quadro geral de todos os entregaveis, bem como a sua
execucgao face a calendarizacao em sede de contrato.

Tabela 1 - Calendarizacao Candidatura vs Execucao - Entregdveis

Atividade

Implementacao e
adocao de politica
institucional de
gestao e partilha de
dados de
investigacao pela(s)
instituicao(oes) do
centro

Disponibilizacao de
datasets com
potencial de
reutilizacao

Sessoes de
formacao em boas
praticas de gestao de
dados de
investigacao de
acordo com o plano
proposto pelas
entidades
proponente

Integracéo e
colaboracdo numa
rede nacional de
datastewards

Participacao nas
acoes de

©

Entregaveis

Principios e requisitos
da(s) politica(s) a
adotar e a
implementar
definido(s)

Politica(s) adotada(s)
e implementada(s)

Plano de curadoria de
dados e de
disponibilizacao de
datasets

Disponibilizagdo de
datasets conforme
plano proposto

Realizagéao de 30%
das sessodes do plano
proposto

Realizagao de 100%
das sessobes do plano
proposto

Integragcéo na rede
nacional de
datastewards a ser
operacionalizada pelo
Consorcio

Participacdo em pelo
menos 80% das
reunides do Consorcio

Plano de Recuperacio
& Resiligncia
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%
Calendarizacao Execucao
estimada a data do
relatério
Até 9 meses apds  Previsto 20%

0 inicio de
vigéncia do

contrato 20%

Atual

Até ao final do Previsto 0%
contrato

Até 9 meses apdés  Previsto 20%
o inicio de

vigencia do Atual 20%
contrato

Previsto 20%

0%

Até ao final do
contrato

Até 9 meses apds  Previsto
0 inicio de
vigéncia do

Atual
contrato

Previsto 0%
Até ao final do

contrato Atual

0%

Previsto

Até ao final do
contrato

Atual

25%

Até ao final do Previsto

contrato
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coordenacao do
Consorcio

Disponibilizacao da

~ . . i o,
versio publica dos ) Previsto 33%

. Informacao , .
relatorios de . Qo Até ao final do

disponibilizada
progresso . contrato
. . quadrimestralmente

quadrimestrais do
centro

Até final do 12 quadrimestre de 2025, relativamente aos entregaveis listados na Tabela
1, com este documento estd a ser submetido o primeiro entregavel previsto
(correspondente  ao 33% do entregavel “Informagdo  disponibilizada
quadrimestralmente” — Tabela 1), e reporta-se a participacdo do AIBILI-DC na 1°
Assembleia Geral organizada pelo Consércio e realizada a 26/02/2025 (correspondente
ao 25% do entregavel “Participacdo em pelo menos 80% das reuniées do Consércio” —
Tabela 1).

Foi submetido a 08/04/2025 o Plano Detalhado de Trabalho, cujo prazo previsto para
submissao era até 3 meses apds a assinatura do contrato (ocorrida a 17/01/2025).

1.2. Explicacao do Progresso e Eventuais Desvios

Até final do 12 quadrimestre de 2025, relativamente aos entregaveis listados na Tabela
1, com este documento estd a ser submetido o primeiro entregavel previsto
(correspondente  ao 33% do entregavel “Informacdo  disponibilizada
guadrimestralmente” — Tabela 1), e reporta-se a participagdo do AIBILI-DC na 1°
Assembleia Geral organizada pelo Consércio e realizada a 26/02/2025 (correspondente
ao 25% do entregavel “Participacdo em pelo menos 80% das reuniées do Consércio” —
Tabela 1).

Foram abordados topicos gerais a considerar no Plano de Gestao de Dados, inclusive
principios e requisitos das politicas a adotar e a implementar, e plano de curadoria de
dados (correspondente aos 20% dos entregaveis “Principios e requisitos da(s)
politica(s) a adotar e a implementar definido(s)” e “Plano de curadoria de dados e de
disponibilizagcdo de datasets”). Foi realizada uma primeira instalacdo para testes da
plataforma Dataverse na nossa infraestrutura, com a execu¢do da uma primeira fase de
testes sobre o correto funcionamento (correspondente ao 20% do entregavel
“Disponibilizacao de datasets conforme plano proposto”).

Foi concluido, e submetido a 08/04/2025, o Plano Detalhado de Trabalho, cujo prazo
previsto para submissdo era até 3 meses apds a assinatura do contrato (ocorrida a
17/01/2025). Até final do 1¢ quadrimestre de 2025, nao houve desvios na conclusao de
Atividades e/ou entrega de Evidéncias/Entregaveis.
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2) Execucao Global

Até final do 1° quadrimestre de 2025 (17/01/2025 a 30/04/2025), de acordo com a Tabela
1, tendo em consideracao os 9 entregaveis com igual distribuicdo de taxa de execucéo,
a taxa de execucao global acumulada pode ser considerada aproximadamente de
13% (13% de execugao operacional e 13% de execucgao financeira), correspondente a:

Elaboracao e submissao do Plano Detalhado de Trabalho.

Preparagao do 1° Relatério de Progresso.

Identificagao de topicos gerais a ser abordados do Plano de Gestao de Dados.
Identificacao dos tépicos para a elaboragéo da politica institucional para a gestao
e partilha de dados de investigagao.

Realizacao de uma primeira fase de testes sobre o funcionamento do Dataverse
com a instalacdo da plataforma interna para testes.

Avaliagao de solugdes tecnoldgicas para o armazenamento de dados.Primeira
fase de organizacdo de dados clinicos demogréaficos e de diagnostico e
identificacdo das imagens dos exames SD-OCT e CFP dos estudos clinicos
PROGRESS, PROGRESS 10, e CORDIS, com os metadados correspondentes.
Definicao dos requisitos para o desenvolvimento dos scripts automatizados de
conversao de imagens em formatos proprietario de fabricantes de equipamentos
para formato aberto DICOM. Estes scripts serdao também responsaveis pela
inclusdo dos metadados nos ficheiros DICOM.

Variaveis de execugao:

De acordo com a Tabela 1, tendo em consideracdo os 9 entregaveis com igual
distribuicdo de taxa de execucédo, considera-se aproximadamente o 13% de
execucao operacional, correspondente a:

+ 20% do entregavel “Principios e requisitos da(s) politica(s) a adotar e a
implementar definido(s)”.

+ 20% do entregavel “Plano de curadoria de dados e de disponibilizagao
de datasets”.

+ 20% do entregavel “Disponibilizacdo de datasets conforme plano
proposto”.

+ 25% do entregavel Participagcdo em pelo menos 80% das reuniées do
Consércio”.

+ 33% do entregavel “Informacao disponibilizada quadrimestralmente”.

13% de execucao financeira: a execucao financeira esteve maioritariamente
associada aos recursos humanos envolvidos nas atividades de identificagdo dos
topicos para a elaboragao da(s) politica(s) a implementar, no inicio do processo
de curadoria e disponibilizagdo de dados, na participagdo nas reuniées do
Consorcio, e na elaboracdo e revisdao do plano detalhado de trabalho e do
primeiro relatério de progresso quadrimestral.
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De acordo com a Tabela 1, aproximadamente 4% de entregaveis foram
efetivamente entregues, correspondendo a 33% do entregavel “Informacao
disponibilizada quadrimestralmente”.

3) Outros Pontos Considerados Relevantes

Com a implementacédo do Dataverse como repositorio publico de acesso livre estamos
a avaliar os modelos de licenciamento Creative Commons para partilha de dados e a
sua adequacao aos principios FAIR. Os modelos em considera¢ao abrangem desde o
CCO (Dominio Publico) ao CC BY-NC-ND (Atribuicao - Nao Comercial - Nao Derivados)
serdo confirmados com as politicas de partilha de dados definidas pelo Consércio.

4) Proximos Passos

Como proximos passos, a realizar no préximo quadrimestre, identificam-se as seguintes
atividades:

Preparacao do Plano de Gestao de Dados

Preparagdo da politica institucional para a gestdo e partilha de dados de
investigacao.

Instalacdo e configuragdo de infraestrutura tecnolégica para o servico de
Dataverse.

Pedido e andlise das solugdes tecnoldgicas propostas para o armazenamento
de dados do projeto.

Organizagao de dados clinicos demograficos e de diagnoéstico dos estudos
clinicos PROGRESS, PROGRESS 10, e CORDIS, com os metadados
correspondentes, de acordo com as especificacées dadas pelo Consorcio sobre
a estrutura dos dados.

Organizagao de imagens relativas aos exames SD-OCT e CFP dos estudos
clinicos PROGRESS, PROGRESS 10, e CORDIS, com os metadados
correspondentes, de acordo com as especificagées dadas pelo Consorcio sobre
a estrutura dos dados.

Desenvolvimento dos scripts automatizados de conversao de imagens em
formatos proprietario de fabricantes de equipamentos para formato aberto
DICOM.

Preparagéo da primeira sessdo de formagao sobre as boas préaticas na area da
gestao de dados de investigacao.
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