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DODATOK ¢. 1
ku Kontraktu na rok 2018 zo dna 14. 2. 2018

¢islo u zadavatel'a: 28/2018
¢islo u riesitel’a: 15/2018

Zmluvné strany:

Zadavatel’: Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky
Sidlo: Limbov4 ul. &. 2, 837 52 Bratislava 37
ICo: 00 165 565
Zastipené: doc. MUDr. Andrea Kalavska, PhD., ministerka
Bankové spojenie:  Stitna pokladnica
IBAN: |
(dalej len ,,zaddvatel*")
a
Riesitel’: Narodné centrum zdravotnickych informécii
Sidlo: Lazaretska 26, 811 09 Bratislava
ICO: 00 165 387
Zasttpené: Ing. Peter Blaskovit§, generalny riaditel

Ing. Peter Kazik, vykonny riaditel’
Bankové spojenie:  Stdtna pokladnica
IBAN: A

(dalej len , riefitel™)

(zadavater a rie§itel’ spolu len ,,zmluvné strany*)

Clénok I
Preambula

V stlade s ¢l. V. Kontraktu na rok 2018 zo diia 14. 2. 2018 &islo u zadédvatel’a 28/2018 a éislo
u riesitela 15/2018 (d’alej len , kontrakt*) zmluvné strany uzatvaraju tento Dodatok €. 1, ktorym
sa dopliia kontrakt.



Clanok II
Predmet dodatku

1. V&l I kontraktu sa v ods. 2. za bod 2.6. vkladaji body 2.7. a 2.8. v nasledujiicom zneni:

2.7. Vykonévanie Specifickych dloh v oblasti ezdravia - softvérové licencie pre prislu$né
softvérové aplikatné vybavenie sdvisiace s vyddvanim bezpednostnych tokenov
(podpisovacich a Sifrovacich certifikdtov) vritane online overovania ich platnosti.

Odhad celkovych nakladov na ¢innosti: 1 950 660,00€ (zdroj 131H)

2.8 Realizdcia retrospektivneho vyhladdvania pacientov so zriedkavou chorobou (ZCH)
diagnostikovanou pred rokom 2014 pred schvilenim zak. &. 153/2013 Z. z. Elektronické
zadédvanie dit do ISZI klinickymi Specialistami a ich ndslednd klinicko-epidemiologicka
analyza tzv. intervalovej prevalencie pacientov so ZCH v SR.

Odhad celkovych ndkladov na ¢innosti: 18 000,00€ (zdroj 111)
Planovana kapacita Pudskych zdrojov: 11 (externi pracovnici)
3 (zamestnanci NCZI)

2. V¢l 1T kontraktu sa v ods. 3. meni bod 3.2. a vklada sa novy bod 3.3. v znent:

3.2. Utelovo ur&ené na zabezpelenie &innosti §pecifikovanych v ustanoveniach &1. 111 body
2.5., 2.6. a 2.8. tohto kontraktu v celkovej vyske:
31 000,00 € (zdroj 111)

3.3. Stanovené na zdklade rozpo&tového opatrenia MZ SR ¢€.11/2018 schvéleného MF SR
listom & MF/011728/2018-441 uréené na zabezpeenie doplnenia softvérovych
licencii v celkovej vyske: 1 950 660,00 € (zdroj 131H)

3. V&L VIII kontraktu sa v ods. 2. vklad4 Priloha &. 9 - Rozsah iloh v oblasti vytvorenia
virtualneho narodného registra dedi¢nych, genetickych a zriedkavych chordb

Clanok IIT
Zavereéné ustanovenia

1. Tento Dodatok &. 1 je neoddelitelnou sifastou kontraktu aje vyhotoveny v Styroch
rovnopisoch, z ktorych si kazdd zo zmluvnych stran ponech4 dva exemplire.



2. Tento Dodatok &. 1 ku kontraktu nadobuda platnost’ diiom jeho podpisania zmluvnymi
stranami a i¢innost’ nadobiida dfiom nasledujicim po dni jeho zverejnenia v Centrilnom
registri zmliv.

3. Prilohou tohto Dodatku ¢&. 1 ku kontraktu je doplnend Priloha &. 9 ku kontraktu - Rozsah
uloh v oblasti vytvorenia virtudineho ndrodného registra dedicnych, genetickych a
zriedkavych choréb, tak ako to je uvedené v &l. II ods. 3 tohto Dodatku &. 1. Tato priloha

tvori neoddelitel'nd suéast’ tohto Dodatku &. 1.

4. Ostatné ustanovenia kontraktu sa nemenia a ostavajui v platnosti.

V Bratislave ditla: 2 8 JgN 2018

Zadavatel> Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky

Doc. MUDr. Andrea Kalavsk4, PhD.
ministerka

V Bratislave diia: 18 JON 2018

Riesitel’: Narodné centrum zdravotnickych informacii

Ing!Peter Kazik
vykonny riaditel




Priloha ¢. 9

Rozsah iloh v oblasti vytvorenia virtudlneho narodného registra dedi¢nych,
genetickych a zriedkavych chorob

Retrospektivne vyhladdvania pacientov so zriedkavou chorobou diagnostikovanou pred
rokom 2014 (t. j. pred schvélenim zdkona €. 153/2013 Z. z.) Elektronické zaddvanie do ISZI
NCZI vybranymi klinickymi S$pecialistami, ktori vykonaji aj néslednd klinicko-
epidemiologicki analyzu tzv. intervalovej prevalencie pacientov so zriedkavymi chorobami
(ZCH) v SR.
Ciel’ dlohy: Projekt virtudlneho nérodného registra dediénych, genetickych a zriedkavych
chordb je ziskat’ ¢o najviac informéicii o poéte pacientov so ZCH v SR so $pecifickou
identifikdciou ochorenia, ¢o je doleZité pre poznanie vyskytu rdznych typov ZCH v populdcii
SR, s moZnost'ou optimélnej kauzalnej liecby, ev. inej dostupnej starostlivosti o takychto
pacientov.
Prinos ulohy: Projekt virtudlneho nirodného registra dediénych, genetickych a zriedkavych
chordb v rdmci priority .6 v Akénom pliane Nérodného programu rozvoja starostlivosti o
pacientov so ZCH v SR. Vychéddzajic z Ak¢ného planu k Narodnému programu rozvoja
starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami v SR na obdobie rokov 2016 — 2020,
schvaleného NR SR, vytvdra NCZI prostrednictvom Narodného registra vrodenych chyb a v
fom cez zber idajov do registra zriedkavych, monogénovych a dediénych chordb, ziskanych
z hlésen{ od prislusnych spravodajskych jednotiek podmienky pre:

- roz§irenie databdzy pacientov so ZCH v SR,

- zistenie vyskytu ZCH podla ich typov,

- analyzu typov ZCH v SR aj so zistenim ich vyskytu (rozdielov) na drovni regiénov,

- skvalitiovanie laboratérne-diagnostickej tirovne na $pecializovanych pracoviskach

pre v¢asny zachyt osdb/pacientov so ZCH,

- planovanie dostupnosti zdravotnej starostlivosti pre pacientov so ZCH,

- podporu eurdpskej spoluprice vo vyskume, vyvoji liekov pre prisluiné ZCH,

- dosiahnutie eurépskej tirovne zdravotnictva SR v problematike ZCH,

- aktivnejSiu reprezentdciu SR na medzinarodnych férach,

- zvySenie kreditu SR v medzinarodnej sieti §pecializovanych pracovisk, zaoberajicich

sa diagnostikou a/alebo lie¢bou ZCH.

Od platnosti zdkona ¢.153/2013 Z. z. sa na zéklade hldseni o pacientovi so zriedkavou,
monogénovou a dedi¢nou chorobou eviduje od r.2014 v prislunom registri NCZI spolu
3 168 pripadov. Ciel'om ulohy je v ramci 1. etapy v roku 2018 ziskat’ Udaje o takmer
dvojndsobnom poéte pripadov prostrednictvom ich retrospektivneho dohlasovania
prislu$§nymi klinickymi $pecialistami do predmetného registra.



Rozpis planovanych vydavkov:

Planované vydavky Suma
Mzdy a odvody - klinicki 3pecialisti pre retrospektivne 14250 €
Externi | vyhl'addvania pacientov so zriedkavou chorobou (1 hldsenie/5 €)
pracovnici . ot %
Mzdy a odvody - klinicki $pecialisti pre analyzu dat 750 €
. {Mzdy a odvody — zamestnanci NCZI 1500 €
Zamestnanci
NCzL Prevadzkové ndklady 1500 €
Spolu 18 000 €






