Na podlagi 16. ¢lena Zakona o drzavni upravi (Uradni list RS, §t. 113/05 — uradno preciS€eno besedilo,
126/07 — ZUP-E, 48/09 in 8/10 - ZUP-G, 8/12 - ZVRS-F in 21/12), 7. ¢lena Zakona o zdravstvenem
varstvu in zdravstvenem zavarovanju (Uradni list RS, §t. 72/06 — uradno preci$¢eno besedilo, 114/06 —
ZUTPG, 91/07, 76/08, 62/10 — ZUPJS, 87/11, 40/12 — ZUJF, 21/13 — ZUTD-A, 91/13, 99/13 — ZUPJS-
C, 99/13 — ZSVarPre-C, 111/13 — ZMEPIZ-1 in 95/14 — ZUJF-C), Zakona o izvrSevanju proracunov
Republike Slovenije za leti 2014 in 2015 (Uradni list RS, §t. 101/13, 9/14 - ZRTVS-1A, 25/14 - ZSDH-
1, 38/14, 84/14 in 95/14), Pravilnika o postopkih za izvrSevanje proracuna Republike Slovenije (Uradni
list RS, st. 50/07, 61/08, 99/09 — ZIPRS1011 in 3/13) sklepata

Republika Slovenija, Ministrstvo za zdravje, Stefanova 5, Ljubljana (davéna $tevilka: 96395265),
ki ga zastopa ministrica Milojka Kolar Celarc (v nadaljevanju: ministrstvo)

in

IZVAJALEC, naslov, kraj (davéna Stevilka: ...), ki ga zastopa ... (ime in priimek) (v nadaljevanju:
izvajalec)

POGODBO st. ...

o sofinanciranju programa Nacionalne kontaktne tocke za redke bolezni za leti 2015 in 2016

Pogodbeni stranki ugotavljata:
— da je ministrstvo za leti 2015 - 2016 z javnim razpisom namenilo sredstva za sofinanciranje
programa Nacionalne kontaktne tocke za redke bolezni za leti 2015 in 2016,
— da se je izvajalec z vlogo dne ... prijavil na javni razpis, ki je bil objavijen dne ... v Uradnem

listu RS, st. ... s programom Nacionalne kontaktne tocke za redke bolezni (v nadaljnjem
besedilu: program).
— da je ministrstvo s sklepom &t. ..., z dne ... odlo€ilo o dodelitvi sredstev izvajalcu za program.

Ministrstvo bo sofinanciralo program izvajalcu v visini najve¢ do 38.500 evrov (v nadaljnjem besedilu:
sredstva) v letu 2015 in najve¢ do 38.500 evrov v letu 2016. PodrobnejSa vsebina in struktura
stroSkov programa v okviru opredeljenih sredstev je doloCena v Obrazcu PZ 2015/16, ki je obvezna
vsebina vloge, s katero se je izvajalec prijavil na javni razpis in je sestavni del te pogodbe.

Izvajalec se zaveZe, da bo obveznosti iz prejSnjega odstavka, ki so predmet te pogodbe, opravil v
skladu z dinamiko opredeljeno v tej pogodbi za leto 2015 in 2016 oziroma najkasneje do 14. 11. 2016.

Izvajalec se zaveZe, da bo uporabil orodja obveS€anja javnosti o sofinanciranju programa s strani
ministrstva v skladu z navodili, ki so objavljena na spletni strani ministrstva.

Sredstva ima ministrstvo zagotovljena na proracunski postavki 6531 —lzboljSanje kakovosti in varnosti
v zdravstvu, na ukrepu §t. 2711-11-0030 Urejanje in razvoj sistema zdravstva.



Sredstva bo ministrstvo nakazalo izvajalcu na transakcijski raun $t. ...pri Upravi Republike Slovenije
za javna placila tako, da jih bo izplacalo v Stirih obrokih, in sicer:

1. v letu 2015:

- do 20 % sredstev, kar znaSa 15.400 evrov ob izpolnitvi obveznosti izvajalca iz prvega
odstavka IV. toCke te pogodbe ter po potrditvi porocila o opravljenem delu,

- do 30 % sredstev, kar znasa 23.100 evrov ob izpolnitvi obveznosti izvajalca iz drugega
odstavka IV. tocke te pogodbe ter po potrditvi poroc€ila o opravljenem delu,

2. v letu 2016:

- do 20 % sredstev, kar znaSa 15.400 evrov ob izpolnitvi obveznosti izvajalca iz tretjega
odstavka IV. tocke te pogodbe ter po potrditvi poroc€ila o opravljenem delu,

- do 30 % sredstev, kar zna8a 23.100 evrov ob izpolnitvi obveznosti izvajalca iz Cetrtega
odstavka V. tocke te pogodbe ter po potrditvi porocila o opravljenem delu.

V.

Izvajalec se zavezuje, da bo mesec dni po podpisu pogodbe posredoval prvi zahtevek za izplacilo z
vmesnim porocilom ter poroCilom namenske porabe sredstev na obrazcu, ki je objavljen na spletnih
straneh ministrstva.

Izvajalec se zavezuje, da bo najkasneje do 15. 11. 2015 posredoval drugi zahtevek za izplacilo z
vmesnim porocilom ter poroCilom namenske porabe sredstev na obrazcu, ki je objavljen na spletnih
straneh ministrstva.

Nadalje se izvajalec zavezuje, da bo najkasneje do 30. 4. 2016 posredoval tretji zahtevek za izplacilo
z vmesnim porocilom ter poroCilom namenske porabe sredstev na obrazcu, ki je objavljen na spletnih
straneh ministrstva.

Nadalje se izvajalec zavezuje, da bo najkasneje do 14. 11. 2016 posredoval Cetrti zahtevek za
izplagilo s konénim porocilom ter poroCilom namenske porabe sredstev na obrazcu, ki je objavljen na
spletnih straneh ministrstva.

Ministrstvo bo svoje obveznosti iz Ill. to¢ke te pogodbe izplaCevalo izvajalcu na podlagi zahtevka za
izplacilo s priloZenimi dokazili o namenski porabi sredstev (kopije originalnih radunov) in poroc€ila o
opravljenem delu izvajalca, odobrenega s strani skrbnika pogodbe. Pladilo bo izvedeno 30. dan od
uradnega prejema zahtevka za izpla€ilo na transakcijski radun izvajalca. 1z zahtevka mora biti razvidna
specifikacija stroSkov, ki se nanasa na placilo opravljenih storitev na nacin kot bo dolo€eno na spletnih
straneh ministrstva. Struktura razdelanih stroSkov (pod to¢ko A, B in C) iz tabele 6.2 iz obrazca PZ
2015/16 ob realizaciji ne sme odstopati za ve¢ kot 10% od predvidenih vrednosti.

Pri zahtevku za izplaCilo se mora izvajalec sklicevati na Stevilko pogodbe.

Ministrstvo si pridrZuje pravico dodatno zahtevati vmesna dokazila o namenski porabi sredstev v
posameznih fazah izvajanja programa. Ob nenamenski porabi sredstev mora izvajalec dodeljena
sredstva vrniti v proradun Republike Slovenije skupaj z zakonitimi zamudnimi obrestmi.

Izvajalec mora obrazloziti in utemeljiti podalj$anje roka porabe sredstev glede na predvideni terminski
plan, sicer izgubi pravico do nadaljnje porabe sredstev.



V.

Vmesna porocila vsebujejo tudi podatke o splethem portalu, katerega vsebina je naslednja:

pregled po bolniSnicah/ustanovah/laboratorijih/zdravnikih — katere redke bolezni se v
Republiki Sloveniji diagnosticirajo in zdravijo in kje;

pregled, katerih redkih bolezni ne obravnavamo v Republiki Sloveniji, ampak so pacienti
poslani na zdravljenje v tujino;

pregled po bolniSnicah/ustanovah/laboratorijih/zdravnikih — kje potekajo raziskave na podrocju
redkih bolezni ali zdravil sirot, za katero bolezen, v kak3ni fazi je raziskava, morebitni
preliminarni rezultati Studije, datum predvidene objave rezultatov;

pregled po bolni$nicah/ustanovah/laboratorijih/zdravnikih - katere zbirke podatkov o bolnikih z
redkimi boleznimi vodijo;

seznam kontaktov bolniSnic/ustanovah/laboratorijin/zdravnikov, ki zdravijo bolnike z redkimi
boleznimi;

seznam nevladnih organizacij pacientov na podrocju redkih bolezni z vsemi kontaktnimi
podatki in povezavami na njihove spletne strani;

nabor vladnih in nevladnih ustanov, ki bolnikom z redkimi boleznimi nudijo socialne usluge in
katere so te;

priprava spletnega obrazca za vprasanja, ki jih lahko na informacijsko toc¢ko posredujejo
pacienti ali zdravniki;

objava uradnih ur, ko lahko pacienti na kontaktno to¢ko pokli¢ejo po telefonu;

prevod relevantnih delov Orphanet baze ter objava na za spletiS¢u;

najava strokovnih sre¢anj s podro¢ja redkih bolezni;

seznam slovenskih referenénih centrov s spletnimi povezavami;

objava uporabnih internetnih povezav s podrocja redkih bolezni;

objava letnega evropskega porocila: "Report on the state of the art of rare disease activities in
Europe".

VI.

Izpolnitev te pogodbe je vezana na proracunske zmogljivosti naro€nika za leti 2015 in 2016.

Pogodbeni stranki sta soglasni, da je izpolnitev te pogodbe vezana na proradunske zmogljivosti
naro¢nika. Ce pride do spremembe v proradunu ali programu dela naro¢nika oziroma do proradunskih
ukrepov, ki neposredno vplivajo na to pogodbo, sta stranki soglasni, da s sklenitvijo aneksa pogodbo
ustrezno spremenita.

VII.

Izpolnitev obveznosti izvajalca iz prvega, drugega in tretjega odstavka prejsnje tocke pregleda in potrdi
ministrstvo pod pogoji, da je izvajalec:

program izvedel kakovostno in v skladu z Obrazcem PZ 2015/16,

v porodilu opisal izvedbo programa in doseZene cilje,

utemeljil namensko porabo sredstev in

korektno predstavil vlogo ministrstva z obvezno navedbo ministrstva kot sofinancerja v vseh
gradivih projekta.

VIII.

Ministrstvo ima pravico in dolZznost stalno spremljati in nadzorovati izvajanje programa, izvajalcu dajati
navodila ter zahtevati dodatna delna porocila o poteku izvajanja programa.



Ce se med izvajanjem izkaZe, da izvajalec krsi dologila te pogodbe ali da, kljub navodilu, ne dela po
sprejetem nacrtu, lahko ministrstvo brez opomina pogodbo razdre.

Vsaka pogodbena stranka lahko odstopi od pogodbe, ¢e druga pogodbena stranka krsi njena dolocila.

IX.

Ta pogodba je ni¢na, kadar kdo v imenu ali na racun druge pogodbene stranke predstavniku ali
posredniku ministrstva obljubi, ponudi ali da kak§no nedovoljeno korist za:

— pridobitev posla ali

— za sklenitev posla pod ugodnejSimi pogoji ali

— za opustitev dolznega nadzora nad izvajanjem pogodbenih obveznosti ali

— za drugo ravnanje ali opustitev, s katerim je ministrstvu povzro¢ena Skoda ali je omogocena
pridobitev nedovoljene koristi predstavniku ministrstva, drugi pogodbeni stranki ali njenemu
predstavniku, zastopniku, posredniku.

X.

Izvajalec izjavlja, da je seznanjen s predpisi, ki urejajo podrocje varstva osebnih podatkov, da se
zavezuje k varovanju osebnih podatkov, za Kkatere je izvedel oziroma bil z njimi seznanjen pri
opravljanju dela in da se zaveda, da je krSitev dolo¢b pravilnika in dolo¢b zakona, ki ureja podrocje
varstva osebnih podatkov, disciplinsko, kazensko in materialno odgovoren v skladu z delovno-pravno
zakonodajo in zakonodajo s podrocja varstva osebnih podatkov.

XI.

Za spremljanje in nadziranje izvajanja obveznosti, dolo€enih s to pogodbo, skrbita:

— na strani ministrstva ... (ime in priimek),
— nastrani izvajalca pa ... (ime in priimek).

XIl.

Za vse morebitne spremembe in dopolnitve te pogodbe bo z izvajalcem sklenjen aneks.

X,

Pogodbeni stranki bosta medsebojne spore iz te pogodbe redevali sporazumno, v primeru spora pa je
za re8evanije pristojno sodis€e v Ljubljani.

XIV.

Ta pogodba zacne veljati, ko jo podpiSeta obe pogodbeni stranki in velja do 30. 11. 2016.

XV.



Pogodba je napisana v &tirih enakih izvodih, od katerih prejme ministrstvo tri (3) izvode, izvajalec pa
en (1) izvod.

Stevilka: Stevilka: ...
Datum: Datum:
Izvajalec Ministrstvo za zdravje

Milojka Kolar Celarc
MINISTRICA



