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Руководство по обмену данными: Национальная программа по контролю СПИДа
Основная информация: Национальная организация по контролю СПИДа собирает данные о компонентах, которые касаются вопросов ВИЧ/СПИДа с помощью разнообразных механизмов, включая рутинный мониторинг, дозорные системы надзора, исследований поведенческого надзора и других оценок/исследований научных операций. Основными целями сбора информации через систему мониторинга и оценки является отслеживание прогрессирования эпидемии ВИЧ/СПИДа в стране и слежение за показателями работы Национальной программы по контролю СПИДа.

Сбор данных с помощью указанных механизмов используется для различных целей, включая управление программой, размещение ресурсов и принятие корректирующих решений.

Цель политики обмена данными: Собранные данные отличаются от обычной информации о деталях болезни пациента. Общее прохождение информации для рутинной системы мониторинга приведено ниже:
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С использованием Интернета, данные могут быть доступны на всех уровнях для всех партнеров, которые привлечены к работе. Передача данных постепенно смещается от последовательной передачи (село/город →район→область→национальный уровень) до прямой передачи через сеть, что делает данные доступными для всех одновременно. Для ограничения доступа с целью обеспечения безопасности данных используются необходимые мероприятия по разграничению уровней доступа. Однако, принимая во внимание общественное мнение, которое связано с ВИЧ/СПИДом, обеспечение конфиденциальности данных является критически важным для безопасности и доверия пациентов с ВИЧ. Использование данных для обеспечения того, чтобы пациенты получали лечение от ВИЧ, является критически важным, однако существует потребность использовать руководство, которое определит на каком уровне, необходимы какие данные.
Привлечение большого количества организаций, начиная от правительственных, полуправительственных, частных, гражданских и общественных к борьбе с ВИЧ/СПИДом, а также заинтересованность многих доноров и партнеров подчеркивает необходимость прозрачности и доступности данных для всех, кто участвует в программах, связанных с вопросами ВИЧ/СПИДа. Подходы и стратегии внедрения, которые принимаются, поднимают несколько вопросов исследований операций, а исследователям постоянно необходимо дополнять существующие знания или создавать новые, которые требуют информации. Таким образом, потребности в информации изменяются соответственно с уровнями и сферами работы. Принимая во внимание отношение общества и дискриминацию, с которыми сталкиваются ВИЧ-инфицированные люди, а также необходимость сохранения конфиденциальности, необходимо использовать данные с наибольшей осторожностью и взвешенностью.
Следующая матрица предоставляет широкий выбор руководств по обмену данными:
	№
	Тип информации
	Уровень безопасности
	Доступность
	Орган, который утверждает

	1.
	Информация о расположении учреждений служб (клиники ЗППП, АРТ центры, Центры консультации и тестирования, др.)
	Низкий
	На сайте (национальный и областной уровень)- квартальный бюллетень
Годовые отчеты
	--

	2.
	Информация об оказании услуг (Кол-во человек, которые проходят лечение/тестирование, зарегистрированы в Центрах АРТ и др.)
	Низкий
	На сайте (квартальный) - квартальный бюллетень
Годовые отчеты
	--

	3.
	Основные разбивки – по возрасту, по полу, всевозможные разделения пациентов
	Низкий
	На сайте (квартальный) - квартальный бюллетень
Годовые отчеты
	--

	4.
	Детали информации о пациентах по категории «HRG» (охват)
	Низкий
	На сайте (квартальный) - квартальный бюллетень
Годовые отчеты
	--

	5. 
	Тенденции позитивности в Центрах консультации и тестирования, центрах переливания крови, кол-во пациентов на АРТ, смертность от СПИДа – разбивка по возрасту и полу.
	Низкий /Средний
	На сайте (квартальный) - квартальный бюллетень
Годовые отчеты
	Отдел Генерального Директората (Мониторинга и оценки)/ соответств. зав. отдела.
(цель: отчеты/анализ)

	6. 
	Уровни распространенности – тенденции по данным надзора
	Низкий
	На сайте
	--

	7.
	Детальная информация о пациентах по демографическим характеристикам – специальность, образование, расстояние от учреждения, социальный статус 
	Высокий
	Отчеты центра оказания услуг
	Глава Директората 


	8.
	Детали лечения (индивидуальная информация)
	Высокий
	Отчеты учреждения
	Секретарь Директората 


	9.
	Информация о пациентах по другим демографическим характеристикам (агрегированные данные)
	Умеренный
	Районный, областной, национальный
	ГД (Мониторинг и оценка)M&E)/Соотв. Зав. Отдела.
Цель: анализ/исследование, публикации

	10.
	Информация о лечении (агрегированные данные – режим лечения)
	Умеренный
	Районный, областной, национальный – доступны по запросу
	Зав. отдела /ГД (мониторинга и оценки)

Цель: анализ/исследование, публикации

	11.
	Детали исследований (по пациентам)
	Высокий
	Отчеты учреждения. Рассмотрение целей и исследований по каждому случаю.
	Секретарь Директората

	12.
	Детали исследований (агрегированные)
	Умеренный
	Районный, областной, национальный – доступны по запросу.
	Секретарь Директората Цель: анализ/исследование, публикации

	13.
	Информация о закупках, использовании наборов, препаратов, других расходных материалов и т.д.
	Умеренный?
	Районный, областной, национальный – доступны по запросу
	Дир.(закупки)

Цель: анализ/исследование, публикации

	14.
	Финансовая информация – общий бюджет по разнообразным схемам, использование, и т.д.
	Умеренный/(Низкий?)
	Стандартные формы на сайте
	Дир.(Финансы)

	15.
	Любая дополнительная информация, которая необходима – создается, требуется партнерам, министерствам или другим организациям/учреждениям/лицам (по любому компоненту)
	Высокий
	Доступен при условии предварительного согласия
	Секретарь ГД

	16. 
	Отчеты по исследованиям, оценкам, изучениям
	Низкий
	Доступны на сайте в стандартных таблицах, формате PDF, информационных бюллетенях
	ГД (мониторинг и оценка)

	17.
	Сырые данные, дополнительная информация об исследованиях
	Высокий
	По запросу после изучения цели. Протоколы исследований будут рассмотрены Организацией «NACO» после договора с условием подтверждения, что данные будут распространяться на основе подхода случай за случаем.
	Секретарь ГД


Ключевые протоколы:
1. Для всех данных, которые собраны Национальной программой по борьбе со СПИДом, хранителем будет организация «NACO» (Национальная организация по борьбе со СПИДом). Данные в любых формах, стандартных таблицах, отчетах и сыром виде, должны быть доступны организации «NACO».

2. Все агентства, которые помогают организации «NACO» в получении данных разными путями, включая рутинный мониторинг, надзор или исследовании, должны передавать полные данные организации «NACO» после выполнения процесса/отчетов.

3. Данные по всем программным индикаторам доступны всем сотрудникам программы/лицам, которые реализуют программу, в основном по индикаторам с низким или умеренным приоритетом принятия решения об улучшении работы программы. 
4. Любая другая информация, требующая низкого/умеренного уровня безопасности, может быть доступны лицам/учреждениям по запросу с четко определенной целью и подтверждением организации «NACO» в случае публикации Зам. Директора Генерального Директората (по вопросам мониторинга и оценки). 
5. Отдел организации «NACO» (по вопросам мониторинга и оценки) может пожелать проведение детального обсуждения в рамках протокола и анализа, которые предлагается использовать, включая требования к данным, цель и др., перед тем как рассмотреть предоставление доступа к данным.

6. Личная информация будет отфильтрована (обезличена), чтобы скрыть возможность идентификации пациентов.

7. Обмен информацией/публикации разрешены только после того, как эту информацию получит организация «NACO».

8. Необходимо указать источник данных, а организация «NACO» должна это соответствующим образом подтвердить.

9. Агентство, которое получили информацию, не может передать информацию другому агентству без письменного разрешения организации «NACO».

10. Информация, которая подана выше, и требует умеренного уровня безопасности, для исследовательский целей может получить разрешения ГД (по вопросам оценки и мониторинга) после составления договора о использовании и уведомлении со сроками, которые будут выставлены организацией «NACO». 
Ниже приведен формат подачи информации для агентства, которое обращается с запросом.

Форма запроса информации
1. Название учреждения, которое запрашивает данные: ___________________________

2. Цель использования: 
a. Планирование новой программы
b. Управление программой/оценка
c. Исследования
d. Публикации
e. Другое (пожалуйста, укажите) ___________________________
3. Включен ли протокол исследования:
Да / Нет
4. Детальная информация об использовании данных (объясните как будут использованы запрашиваемые данные): _____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

5. Определите требования к данным
a. Какой компонент информации необходим
b. Географический район
c. Период времени
d. _________

e. __________

f. __________

6. Дата, на которую запрашиваются данные 
_____________

________________________________________________________________________

Я, подписавшийся ниже, запрашиваю данные, которые указал выше. Я понимаю важность данных и конфиденциальность, которая связана с этим вопросом. Во время использования данных обязуюсь делать это с сохранением конфиденциальности и взятых обязательств, а название организации «NACO» будет соответствующим образом отображено. Я не буду передавать эти данные другим агентствам, и не буду использовать для других целей без предварительного разрешения организации  «NACO»
Дата :







Подпись:









Название, должность:








Учреждение:  
Одобрено компетентным органом «NACO»:  

Подпись:

Название:







Дата: 

Должность:
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