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OPIS PRZEDMIOTU ZAMOWIENIA

PRZEDMIOT ZAMOWIENIA

1. Przedmiotem zamowienia jest przeprowadzenie badan User Experience dla platformy
informacyjnej dla choréb rzadkich w formie wywiadéw indywidualnych (IDI). Celem badania
jest sprawdzenie, jak docelowi uzytkownicy platformy postrzegaja tresci dostepne na
platformie i jak na nie reagujg. Badanie obejmie wersje desktopowg platformy, jak i mobile.

2. Termin realizacji: do 10 sierpnia 2023 r.

Czas realizacji badania: 20 dni roboczych.

4. Przez badanie rozumiemy przeprowadzenie wywiaddéw IDI z 12-osobowag grupg

respondentow.

CHARAKTERYSTYKA PLATFORMY INFORMACYJNEJ CHOROBY RZADKIE

Choroby rzadkie (ang. Rare diseases, RD) stanowig ogromne wyzwanie zdrowotne i spoteczne.
Liczba poznanych do tej pory chordb rzadkich szacowana jest na okoto 8 000 (ponad 6 000 ma
nadany numer ORPHA)3), co przy jednoczesnej niskiej czestosci ich wystepowania oraz duzym
rozproszeniu w populacji ogdlnej jest przyczyna zrozumiatych trudnosci w ustalaniu wtasciwego
rozpoznania znanych jako tzw. , odyseja diagnostyczna”. Choroby te mogg przebiega¢ gwattownie
i konczyc¢ sie wezesnym zgonem lub mieé charakter przewlekty, postepujacy, ktéry prowadzi do
(wielo)narzgdowej niewydolnosci oraz niepetnosprawnosci fizycznej lub intelektualnej. Nalezy
podkresli¢, ze okoto 80% z nich ma podtoze genetyczne, a pozostate 20% moze mie¢ zwigzek z
infekcjg, alergig lub czynnikami srodowiskowymi. Okoto 50% chordb rzadkich ujawnia sie w wieku
dzieciecym (26% dzieci umiera przed osiggnieciem 5 r.z.), pozostate w wieku dorostym.

Choroby rzadkie stanowig istotne wyzwanie dla opieki zdrowotnej i spotecznej, dotykajgc 6-8%
populacji kazdego kraju. Majgc na uwadze dane demograficzne z naszego kraju, nalezy szacowag,
ze na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej na choroby rzadkie cierpi od 2 do 3 milionéw osdb.
Jednym z elementdw programu usprawniajacego system opieki nad chorymi na choroby rzadkie
jest uruchomienie platformy informacyjnej na temat choréb rzadkich i systemu opieki
zdrowotnej dla pacjentéw dotknietych chorobami rzadkimi.

Celem projektu Platforma Informacyjna Choroby Rzadkie jest stworzenie wiarygodnego i
mozliwie kompletnego zasobu informacji na temat chordb rzadkich oraz placéwek medycznych,
ktdre specjalizujg sie w leczeniu tychze chordb. Tresci zamieszczone na platformie beda
wiarygodnymi informacjami klinicznymi, naukowymi i organizacyjnymi dotyczacg ogétu choréb
rzadkich i osrodkéw eksperckich w Polsce.

Informacje te bedg spersonalizowane dla réznych grup odbiorcow.
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Dlaczego Platforma Informacyjna Choroby Rzadkie jest potrzebna?

brak wiarygodnego i kompleksowego zrddta informacji dotyczgcych chordéb rzadkich
(obecnie, niektdre zawierajg tresci watpliwe merytorycznie, a niektére inne sg
Swietne merytorycznie, jednak zawierajg informacje jedynie fragmentaryczne)

brak wiarygodnego miejsca wskazujgcego, gdzie i jak szuka¢ pomocy medycznej (oraz
jakie metody diagnostyczne i terapeutyczne sg w danej chorobie dostepne)

ze wzgledu na to, ze choroby rzadkie obejmujg ok 8000 rozpoznanych choréb, wiedza
w srodowisku medycznym nie jest na ich temat powszechna. Brakuje wiarygodnego
zrodta wspierajgcego samych lekarzy wiedzg merytoryczng na ich temat.

Korzysci

stworzenie wiarygodnego kompendium wiedzy i informacji o chorobach, o lekach, o
osrodkach terapeutycznych i diagnostycznych, o organizacjach pacjentkach, oraz o
kwestiach legislacyjnych

zwiekszenie dostepnosci do fachowej wiedzy na t. chordéb rzadkich zaréwno dla
lekarzy jak i samych chorych

poprawa integracji spotecznosci chorych na choroby rzadkie i ich rodzin

dzieki dostepowi do informacji utatwienie chorym sprawne poruszanie w systemie

Mierniki dla platformy po jej uruchomieniu

Liczba uzytkownikéw Platformy Informacyjnej Choroby Rzadkie

Liczba wejs¢ na Platforme Informacyjng ogétem i na jej podstrony.
Liczba plikéw pobranych z Platformy Informacyjnej.

Liczba chordb rzadkich, ktérych opisy zostaty umieszczone na Platformie
Informacyjnej

Zakres informacji dostepnych na Platformie Informacyjnej Choroby Rzadkie:

Centrum e-Zdrowia

Choroby rzadkie — informacje ogdlne.

Plan dla Choréb Rzadkich — wersja w jezyku polskim (docelowo réwniez w
angielskim).

Akty normatywne dotyczgce chordb rzadkich i inne majgce zastosowanie u chorych
na choroby rzadkie.

Swiadczenia przystugujace chorym na choroby rzadkie.

Osrodki Eksperckie Chordb Rzadkich i Europejskie Sieci Referencyjne Chordb
Rzadkich w Rzeczypospolitej Polskiej

Lista poradni genetycznych dla chordb rzadkich i poradni metabolicznych (lista
poradni nie bedzie gotowa na czas realizacji badania) w Rzeczypospolitej Polskiej.
Lista poradni przeznaczonych dla pacjentdw dotknietych innymi chorobami rzadkimi
(m.in. prowadzonych w OECR).

Lista chordb rzadkich (podstawowe opisy) z opisami klinicznymi i informacja
dotyczacg diagnostyki i terapii w czasie realizacji badania portal zostanie uzupetniony
o 30 opisdw szczegdtowych Lista stowarzyszen i organizacji pacjentéw.

Lista hospicjéw i zespotdw leczenia paliatywnego.
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e Informacje o portalu — cel Platformy Informacyjnej Choroby Rzadkie
e Instruktarz — onboarding pacjenta, u ktérego zdiagnozowano chorobe rzadka.

l. KONTEKST BADANIA UX

1. Centrum e-Zdrowia to jednostka podlegta Ministrowi Zdrowia, odpowiedzialna za budowe
systemow informacyjnych dla systemu ochrony zdrowia. Minione lata to okres dynamicznego
i intensywnego rozwoju Centrum e-Zdrowia (zwanego dalej takze CeZ lub Centrum).

W ostatnich latach zwiekszyt sie poziom wykorzystania dostarczanych rozwigzan
informatycznych, co ma istotne znaczenie dla sprawnego wdrazania kolejnych e-ustug.

2. Misjg Centrum e-Zdrowia jest tworzenie, dostarczanie, rozwijanie i utrzymanie bezpiecznych
rozwigzan informatycznych dla systemu ochrony zdrowia, ktére odpowiadajg na potrzeby ich
uzytkownikéw. CeZ chce by¢ liderem w kreowaniu oraz dostarczaniu innowacyjnych
rozwigzan dla systemu ochrony zdrowia, ktdre s postrzegane przez pacjentéw innych
uczestnikdw systemu ochrony zdrowia jako: adekwatne do potrzeb, niezawodne oraz
bezpieczne.

IV.  CELE BADANIA UX

1. ocena uzytecznosci Platformy Informacyjnej CHOROBY RZADKIE, w tym m.in. ocena
architektury informacji, nawigacji oraz pozostatych funkcji okreslonych w planie badawczym,
2. ocena intuicyjnosci i tatwosci w obstudze,
rekomendacje zmian dla podniesienia jej uzytecznosci,
4. identyfikacja probleméw i rekomendacje co do sposobdw zapobiegania im.

V.  METODOLOGIA BADANIA UX

1. Badania zostang przeprowadzone z wykorzystaniem pogtebionych wywiadow
indywidualnych (IDI) z pacjentami (choroby rzadkie).
2. W ramach ustugi przeprowadzenia badania UX muszg zostaé zrealizowane poszczegdlne
dziatania:
2.1. Analiza aktualnych wymagan funkcjonalnych platformy informacyjnej Choroby
Rzadkie wraz z dostepem do wersji testowej platformy
2.2.Przygotowanie planu badawczego
2.3. Przygotowanie scenariusza badania UX wraz z zadaniami. Zadania powinny by¢
skonstruowane tak, aby reprezentowac rzeczywiste czynnosci, ktére wykonujg
uzytkownicy platformy informacyjnej CHOROBY RZADKIE. Tres$¢ instrukcji nie moze
sugerowaé, jak wykonac zadania i nie moze zawierac fachowej terminologii
2.4.0kreslenie struktury i préby respondentdéw spetniajgcych profil uzytkownika
badanego systemu — wsparcie Zamawiajgcego w okresleniu profilu respondentéow we
wspotpracy z Ministerstwem Zdrowia
2.5.Rekrutacja respondentéw do badania UX - wsparcie Zamawiajgcego w
przygotowaniu listy respondentéw rekomendowanych do badania. Z uwagi na
krétkim termin realizacji badania Zamawiajgcy deklaruje wsparcie w rekrutacji
respondentéw w celu przyspieszenie tego etapu procesu badawczego.
2.6.Badania z respondentami — testowanie uzytecznosci na podstawie okreslonych

zadan do wykonania (badacz obserwuje i analizuje dziatania respondenta, zapisuje
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VL.

uwagi na temat trudnosci i btedéw, ktdre napotkat respondent), przeprowadzenie
wywiadéw IDI (po wykonaniu zadan badacz przeprowadza wywiad z respondentem,
aby uzyskaé informacje na temat ich wrazen i opinii na temat testowanej platformy
informacyjnej)

2.7.Analiza konkurencyjnych / istniejgcych alternatyw dla badanej uzytecznosci
platformy informacyjnej / trendéw majgcych wptyw na poziom satysfakc;ji i tatwos¢
korzystania z platform informacyjnych z tresciami specjalistycznymi

2.8.Podsumowanie badan w formie raportu.

SZCZEGOLOWE WARUNKI BADAN UX

Warunkiem rozpoczecia badan UX z respondentami jest uzyskanie akceptacji Zamawiajgcego
dla scenariuszy i zadan oraz zrekrutowanych respondentéw.
Badanie przeprowadzone zostanie przez 2 doswiadczonych badaczy w zakresie realizacji
badan UX spetniajacych nastepujace kryteria:
a. Minimum 2 lata przepracowane w dziedzinie badan UX,
b. Minimum 5 projektéw badawczych, z ktérych kazdy bytby poswiecony jednemu
petnemu produktowi, np. serwisowi internetowemu lub systemowi,
c.  Minimum 60 wywiaddow wykonanych w roli prowadzacego,
d. Minimum 2 pozytywne rekomendacje od klientéw z poswiadczeniem udziatu
badacza w projekcie wydanym przez pracodawce.

VI. DOBOR RESPONDENTOW BADANIA UX
Respondenci badania powinni by¢ grupg reprezentatywnga dla grupy docelowej
uzytkownikéow badanego systemu. W tym projekcie koncertujemy sie na uzytkowniku
koncowym — rodzicach pacjentéw nieletnich i petnoletnich pacjentach chorujagcym na
choroby rzadkie i pacjencie nowym, u ktérego zostata zdiagnozowana choroba rzadka.
Charakterystyka respondenta badania wynika z profilu grupy docelowej badanej platformy
informacyjnej. To pacjenci chorzy na choroby rzadkie i w trakcie stawiania diagnozy, rézne
jednostki chorobowe, rézne osrodki lecznicze w Polsce. Szczegdtowe kryteria doboru
respondentéw uzgodnione bedg z Ministerstwem Zdrowia oraz zespotem merytorycznym
przez Zamawiajgcego w porozumieniu z Wykonawca.
Zamawiajgcy wskaze konkretng grupe respondentow.
Ewentualne wynagrodzenie respondentéw badan lezy w gestii Wykonawcy.
VIIL. RAPORTOWANIE WYNIKOW BADANIA UX
Po zakonczeniu realizacji badania Wykonawca w terminie najpdzniej 7 dni roboczych
opracuje raport z przeprowadzonego badania.
Wyniki badania prezentowane bedg w postaci raportéw przygotowanych w formie pliku MS
Power Point oraz tabel z wynikami szczegdétowymi w postaci pliku MS Excel.
Zakres raportu bedzie obejmowat w szczegdlnosci:
3.1.Streszczenie;
3.2. Opis metodologii;
3.3.Charakterystyke respondentow, ktérzy wzieli udziat w badaniu;
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3.4.Wyniki badan: wnioski ogélne i szczegétowe, rekomendacje z propozycjami konkretnych
rozwigzan:

3.4.1. identyfikacje elementéw, ktore wptywajg na uzytecznosc platformy
informacyjnej,

3.4.2. analize gtdwnych problemdw zdiagnozowanych podczas badania,

3.4.3. ocene przyjaznosci przyjetych rozwigzan dla uzytkownikéw,

3.4.4. ocene efektywnosci poszczegdlnych sekcji — struktura stron,

3.4.5. ocene dostepnosci systemu (standardy WCAG),

3.4.6. wnioski i rekomendacje co do tresci zgodne z zasadami prostego jezyka (czy
tresci sg zrozumiate dla przecietnego Polaka),

3.4.7. ocene nazewnictwa i rekomendacje dotyczace etykiet pdl i komunikatywnosci
nagtéwkow,

3.4.8. wnioski i szczegétowe rekomendacje co do uzywanej terminologii (spdjne
uzywanie terminologii z dotychczas uzywang) z propozycjami konkretnych
rozwigzan,

3.4.9. ryzykaisposdb zapobiegania,

3.4.10. ocena uzytecznosci elementéw platformy informacyjnej — z podaniem liczby
zbieznych opinii/ocen oraz cytaty z wypowiedzi respondentow,

3.4.11. lista respondentdw i wykonanych przez nich zadan z oceng skutecznosci
wykonania (wykonano/nie wykonano).

3.5. Wykonawca badan udostepni wszystkie materiaty szczegétowe z realizacji wywiadow

w postaci nagran z sesji badawczych.

3.6.Prezentowane w raporcie informacje powinny zachowa¢ poprawnos¢ jezykowa

(gramatyczng, ortograficzng i stylistyczng), zachowac spdjny wyglad. Raporty

przygotowane w ramach zamdwienia muszg by¢ zgodne z zasadami przekazanymi przez

Zamawiajgcego.

IX. OBOWIAZKI WYKONAWCY

1. Wykonawca zobowigzuje sie do sprawnej i terminowej realizacji zamodwienia oraz statej

wspotpracy z Zamawiajgcym, w tym do:

1.1.wyznaczenia w swoich strukturach osoby odpowiedzialnej za realizacje zamdwienia oraz
osoby jg zastepujacej, w przypadku nieobecnosci tej pierwszej,

1.2. wskazanie w swoich strukturach koordynatora badan UX,

1.3. udziatu w spotkaniach rozpoczynajacych badanie, doprecyzowujacych zakres badania,
grupe docelowg, harmonogram, oczekiwania Zamawiajacego,

1.4.informowania o statusie prowadzonych wywiadéw podczas spotkan trwajgcych nie
wiecej niz 30 minut zgodnie z uprzednimi ustaleniami z Zamawiajacym (po realizacji
pierwszych 6 wywiaddw),

1.5.zapewnienia dostepnosci osoby odpowiedzialnej za przeprowadzenie badania
w godzinach pracy CeZ (kontakt telefoniczny w godz. 8.00 - 16.00 i e-mailowy),

1.6.informowania bez zbednej zwtoki o pojawiajgcych sie problemach i innych
zagadnieniach istotnych dla realizacji badania,

1.7. przygotowania narzedzi badawczych, w tym scenariuszy testow z uzytkownikami,
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1.8.rekrutacji respondentdw, tj. umdwienia terminu realizacji konkretnego badania oraz
zapewnienia ewentualnego wynagrodzenia uczestnikom badan,

1.9. moderacji badan wraz z petng obstugg umozliwiajgca respondentom realizacje zadan,

1.10. zaangazowania do realizacji badan zespotu liczgcego co najmniej 2 osoby (2 badaczy),

1.11. zapewnienia mozliwosci obserwacji badan przez Zamawiajgcego.

X. HARMONOGRAM REALIZACJI BADANIA

1. Realizacja pojedynczego badania przebiega¢ bedzie na podstawie zlecenia zgodnie
z harmonogramem zaprezentowanym w ponizszej tabeli.
2. Termin na realizacje zadania liczony jest od dnia potwierdzenia przez Wykonawce otrzymania

zlecenia.
L.p. Zadanie Wykonawcy Maksymalny
termin
realizacji
badania UX
1 Konsultacje narzedzi badawczych, w tym listy kryteridw uzytecznosci oraz
scenariuszy testow dla uzytkownikéw wraz z zadaniami - 3 dni
2 Przeprowadzenie badania UX — max 10 dni
p ; ; - 20 dni
3 Raport z badan UX dla kazdego zlecenia —do 5 dni
; — — roboczych
4 Uwagi Zamawiajgcego do raportu — 1 dzien
5 Raport uwzgledniajacy zgtoszone uwagi Zamawiajacego -1
6 Prezentacja raportu — forma zdalna

XI.  ZASADY WSPOLPRACY

Przestanie oferty wspdtpracy

Uzgodnienie szczegdtowych warunkéw

W przypadku akceptacji oferty - wystanie drogg elektroniczng zlecenia przez Zamawiajacego.
Odbidr prac na podstawie protokotu odbioru.

Zaptata wynagrodzenia na podstawie faktury.

vk wnN e

Xll.  OCHRONA DANYCH OSOBOWYCH | PROCEDURY

1. Wymagania dotyczace przetwarzania i ochrony danych osobowych znajduja sie na stronie
Zamawiajgcego https://cez.gov.pl/pl/rodo.
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