DODATOK¢. 1

ku Kontraktu na rok 2018 zo dia 14. 2. 2018

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

Zmluvné strany:

Zadavatel’:
Sidlo:
ICO:
Zastlpené:
Bankové spojenie:
IBAN:

(dalej len ,,zaddvatel’ ™)

Riesitel’:
Sidlo:
ICO:
ZastUpené:

Bankove spojenie:
IBAN:
(dalej len ,, riesitel’™)

Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky
Limbova ul. ¢. 2, 837 52 Bratislava 37

00 165 565

doc. MUDr. Andrea Kalavska, PhD., ministerka
Statna pokladnica

SK6981800000007000150115

Narodné centrum zdravotnickych informacii
Lazaretska 26, 811 09 Bratislava

00 165 387

Ing. Peter Blaskovit$, generalny riaditel’

Ing. Peter Kazik, vykonny riaditel’

Statna pokladnica
SK2481800000007000185166

(zadavatel a riesitel’ spolu len ,,zmluvné strany*)

Clanok I
Preambula

V stlade s ¢1. V' Kontraktu na rok 2018 zo dna 14. 2. 2018 ¢islo u zadavatel'a 28/2018 a ¢islo
u riesSitel’a 15/2018 (d’alej len ,,kontrakt) zmluvné strany uzatvaraja tento Dodatok ¢. 1, ktorym

sa dopliia kontrakt.



Clanok 11
Predmet dodatku

1. V¢l I kontraktu sa v ods. 2. za bod 2.6. vkladaju body 2.7. a 2.8. v nasledujucom zneni:

2.7. Vykonavanie Specifickych uloh v oblasti ezdravia - softvérové licencie pre prislusné
softvérové aplikacné vybavenie suvisiace s vydavanim bezpecnostnych tokenov
(podpisovacich a Sifrovacich certifikatov) vratane online overovania ich platnosti.

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

2.8 Realizacia retrospektivneho vyhladavania pacientov so zriedkavou chorobou (ZCH)
diagnostikovanou pred rokom 2014 pred schvalenim zak. ¢. 153/2013 Z. z. Elektronické
zadavanie dat do I1SZI Kklinickymi Specialistami a ich nasledna klinicko-epidemiologicka
analyza tzv. intervalovej prevalencie pacientov so ZCH v SR.

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

2. 'V ¢l 1T kontraktu sa v 0ds. 3. meni bod 3.2. a vklada sa novy bod 3.3. v zneni:

3.2. Uéelovo uréené na zabezpeéenie ¢innosti $pecifikovanych v ustanoveniach ¢l. 11T body
2.5., 2.6. a 2.8. tohto kontraktu v celkovej vyske:
31 000,00 € (zdroj 111)

3.3. Stanovené na zaklade rozpoctového opatrenia MZ SR ¢.11/2018 schvaleného MF SR

listom ¢ MF/011728/2018-441 urCené na zabezpeCenie doplnenia softvérovych
licencii v celkovej vyske: 1 950 660,00 € (zdroj 131H)

3. V ¢l. VII kontraktu sa v ods. 2. vklada Priloha ¢. 9 - Rozsah uloh v oblasti vytvorenia
virtualneho narodného registra dedi¢nych, genetickych a zriedkavych choréob

Clanok III
Zavereéné ustanovenia

1. Tento Dodatok ¢. 1 je neoddelitelnou stéastou kontraktu a je vyhotoveny v Styroch
rovnopisoch, z ktorych si kazda zo zmluvnych stran ponecha dva exemplare.



2. Tento Dodatok ¢. 1 ku kontraktu nadobuda platnost’ diiom jeho podpisania zmluvnymi
stranami a ucinnost’ nadobtida diiom nasledujucim po dni jeho zverejnenia v Centrdlnom
registri zmlav.

3. Prilohou tohto Dodatku ¢. 1 ku kontraktu je doplnena Priloha ¢. 9 ku kontraktu - Rozsah
uloh v oblasti vytvorenia virtudlneho ndarodného registra dedicnych, genetickych a
zriedkavych chorob, tak ako to je uvedené v ¢l. II ods. 3 tohto Dodatku ¢. 1. Tato priloha

tvori neoddelitel'nu sucast’ tohto Dodatku ¢. 1.

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

V Bratislave dia:

Zadavatel’: Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky

Doc. MUDr. Andrea Kalavské, PhD.

ministerka
V Bratislave dna:
Riesitel’: Narodné centrum zdravotnickych informacii
Ing. Peter Kazik Ing. Peter Blaskovit$
vykonny riaditel generalny riaditel’



Priloha ¢é. 9

Rozsah uloh v oblasti vytverenia virtualneho narodného registra dedi¢nych,
genetickych a zriedkavych chorob

Retrospektivne vyhladavania pacientov so zriedkavou chorobou diagnostikovanou pred
rokom 2014 (t. j. pred schvalenim zékona ¢. 153/2013 Z. z.) Elektronické zadavanie do ISZI
NCZI vybranymi Klinickymi Specialistami, ktori vykonajd aj néslednd Kklinicko-
epidemiologickd analyzu tzv. intervalovej prevalencie pacientov so zriedkavymi chorobami
(ZCH) v SR.
Ciel ulohy: Projekt virtudlneho narodného registra dedi¢nych, genetickych a zriedkavych
chordb je ziskat' ¢o najviac informacii o pocte pacientov so ZCH v SR so $pecifickou
identifikaciou ochorenia, ¢o je dolezité pre poznanie vyskytu roznych typov ZCH v populacii
SR, s mozZnostou optimalnej kauzalnej lieby, ev. inej dostupnej starostlivosti o takychto
pacientov.
Prinos tlohy: Projekt virtualneho narodného registra dedi¢nych, genetickych a zriedkavych
chorob v ramci priority ¢.6 v Ak¢nom plane Narodného programu rozvoja starostlivosti o
pacientov so ZCH v SR. Vychadzajuc z Akéného planu k Narodnému programu rozvoja
starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami v SR na obdobie rokov 2016 — 2020,
schvaleného NR SR, vytvara NCZI prostrednictvom Narodného registra vrodenych chyb a v
fiom cez zber tidajov do registra zriedkavych, monogénovych a dedi¢nych chordb, ziskanych
z hlaseni od prislusnych spravodajskych jednotiek podmienky pre:

- rozSirenie databazy pacientov so ZCH v SR,

- zistenie vyskytu ZCH podrla ich typov,

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

- skvalitfiovanie laboratorne-diagnostickej Urovne na Specializovanych pracoviskach

pre v€asny zachyt oséb/pacientov so ZCH,

- plénovanie dostupnosti zdravotnej starostlivosti pre pacientov so ZCH,

- podporu eurdpskej spoluprace vo vyskume, vyvoji liekov pre prislusné ZCH,

- dosiahnutie eurépskej trovne zdravotnictva SR v problematike ZCH,

- aktivnejSiu reprezentaciu SR na medzinarodnych forach,

- zvySenie kreditu SR v medzinarodnej sieti Specializovanych pracovisk, zaoberajlcich

sa diagnostikou a/alebo liecbou ZCH.

Od platnosti zakona ¢.153/2013 Z. z. sa na z&klade hlaseni o pacientovi so zriedkavou,
monogénovou a dedi¢nou chorobou eviduje od r.2014 v prislusnom registri NCZI spolu
3 168 pripadov. Cielom ulohy je v ramci 1. etapy v roku 2018 ziskat' udaje o takmer
dvojnasobnom pocte pripadov prostrednictvom ich retrospektivneho dohlasovania
prislusnymi klinickymi Specialistami do predmetného registra.



Rozpis planovanych vydavkov:

Planované vydavky Suma

Mzdy a odvody - Klinicki Specialisti pre retrospektivne 14950 €

Externi | vyhladavania pacientov so zriedkavou chorobou (1 hlasenie/5 €)

pracovnici e , .
Mzdy a odvody - klinicki Specialisti pre analyzu dat 750 €
.| Mzdy a odvody — zamestnanci NCZI 1500 €
Zamestnanci

NCZL | prevadzkoveé naklady 1500 €
Spolu 18 000 €
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