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1 Citizen science in ZonMw-context

ZonMw is een onafhankelijke landelijke kennisprogrammeur met een wettelijke taakopdracht om
publiek beschikbare en bruikbare kennis(producten) te ontwikkelen. Het ultieme doel is dat de
volksgezondheid en gezondheidszorg er beter van worden. Sinds de oprichting staat ZonMw voor
relevantie en kwaliteit van door haar gestimuleerde gezondheidsonderzoek en zorginnovatie.
Programma’s en projecten worden bewust hierop gepland en beoordeeld, gemonitord en geévalueerd.
Relevantie wil zeggen: de bijdrage van kennis(producten) aan het vinden van passende oplossingen
voor maatschappelijke vraagstukken. Kwaliteit van onderzoek - van fundamenteel onderzoek tot en
met implementatieprojecten - omvat alle activiteiten die de kwaliteit van onderzoeksresultaten
optimaliseren en de kwaliteit van het onderzoeksproces op peil houden. Tussen beide criteria bestaat
nauwe samenhang, die per programma zorgvuldig wordt afgewogen.

Aansluitend bij (inter)nationale ontwikkelingen rond increasing value and reducing waste in health
research (https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/P11S0140-6736(18)30464-1/fulltext) heeft
ZonMw een Toetsingskader Verantwoord Programmeren ontworpen (zie tabel 1). Met het oog op het
gewenste breed bevorderen en borgen van verantwoorde onderzoekspraktijken is het criterium
kwaliteit onderverdeeld in indicatoren c.g. dimensies van wetenschappelijke kwaliteit, integriteit en
efficiéntie. Dit laat de benodigde aandacht voor onderzoekstechnische aspecten als helderheid en
haalbaarheid van doel-/vraagstelling en plan van aanpak van het onderzoek onverlet. De
indicatoren/dimensies van maatschappelijke relevantie drukken uit dat ZonMw-kennis gericht is op het
realiseren van het gebruik ervan. Dit in aanvulling op dan wel in samenhang met programma-
specifieke relevantie die direct aansluit op het doel van het betreffende programma. Daarbij gaat
specifieke aandacht uit naar productieve interacties: relationele factoren die de kans op (tussentijdse)
kennisbenutting in praktijk, beleid, onderwijs en/of verder onderzoek bevorderen en waarop in het
programmeerproces bewust kan worden gestuurd en gemonitord.

Het Toetsingskader Verantwoord Programmeren vormt de kern van de visie en aanpak van ZonMw op
impact versterken (https://mijn.bsl.nl/de-impact-van-publieke-kennisprogrammering/15735282).

Binnen ZonMw worden programma’s en projecten in toenemende mate aan de hand van deze brede
en gedifferentieerde manier van erkennen en waarderen van onderzoek en onderzoekers gepland,
gemonitord en geévalueerd. Het komt onder meer tot uitdrukking in het ondertekenen van de VSNU-
statement (https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/vsnu-nwo-nfu-en-zonmw-geven-impuls-
aan-verandering-in-het-waarderen-en-belonen-onderzoekers/) en San Francisco DORA-verklaring
(https://sfdora.org/read/).



https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(18)30464-1/fulltext)
https://mijn.bsl.nl/de-impact-van-publieke-kennisprogrammering/15735282
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/vsnu-nwo-nfu-en-zonmw-geven-impuls-aan-verandering-in-het-waarderen-en-belonen-onderzoekers/
https://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/vsnu-nwo-nfu-en-zonmw-geven-impuls-aan-verandering-in-het-waarderen-en-belonen-onderzoekers/
https://sfdora.org/read/

Tabel 1: ZonMw-Toetsingskader Verantwoord Programmeren

Maatschappelijke
relevantie

Wetenschappelijke

kwaliteit

Kwaliteit

Integriteit
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Efficiency

Stakeholderparticipatie*
Cofinanciering*

Diversiteit van
commissiesamenstelling

Breed begrip van
gezondheid

Participatieve
kennisinfrastructuur

Meerwaarde van kennis
in praktijk, beleid en
onderwijs*

Mixed methods
designs

Diversiteit in inhoud
van onderzoek

Praktijkgericht
onderzoek (hbo)

Grensverleggend
onderzoek

Interdisciplinaire en
internationale
samenwerking en
kennisontwikkeling

Transparantie/openheid
van onderzoek

Replicatie(onderzoek)

Tegengaan van
publicatiebias

Educatie en
kwaliteitszorg

Nevenfuncties/
belangenverstrengeling

Gebruik van bestaande
data/eResearch/
citizen science

Stimuleren van
systematische reviews/
kennissyntheses

Passend onderzoek/
alternatieven voor RCT'’s

Omgang met (potentiéle)
inclusie-/implementatie-
problemen

Doelmatige inrichting van

programmeerprocessen
Diversiteit van
beoordelingsproces

Variéteit van
(overdracht van)
output*

*) Vormen van productieve interacties

In het ZonMw-Toetsingskader Verantwoord Programmeren wordt citizen science aangeduid als
‘slimme inzet van burgers bij onderzoek’. Daarbij spelen digitalisering en technologische innovaties
een belangrijke rol (denk aan de kansen en mogelijkheden van big data, real-world data, eHealth,
wearables). Als zodanig is het een onderdeel van het (sub)criterium efficiency en draagt het bij aan de
kwaliteit van onderzoek. Citizen science betreft een groeiende beweging in een breed disciplinair veld
en (ook) ZonMw wordt toenemend gevraagd hierbij een rol te pakken. Het begint zich in Nederland te
vestigen als waardevolle methode voor zowel het vergaren van nieuwe wetenschappelijke kennis
(uitvoering van onderzoek) als het verbinden van wetenschap en samenleving (agendering van
wetenschappelijk onderzoek). Op verschillende universiteiten en instituten bestaat in Nederland al
goede ervaring met citizen science c.q. het betrekken van het publiek bij wetenschappelijk onderzoek.
Bijvoorbeeld op het gebied van ecologie (vogels/vlinders/bijen tellen, luchtverontreiniging meten),
geschiedkunde (oude archieven uitpluizen), astronomie (persoonlijke apparatuur gebruiken) of
geneeskunde (ervaringen van patiénten/cliénten delen, inbreng van burgers bij totstandkoming van
kennis voor gezond beleid, Medische Inspirator prijs).

Citizen science vormt onderdeel van het wetenschapsbrede streven naar onderzoekspraktijken van
nauwere betrokkenheid van maatschappelijke partijen. De achterliggende gedachte is dat onderzoek
hierdoor beter zou kunnen inspelen op de vragen en behoeften van verschillende groepen uit de
samenleving (‘publieken’). Dat kunnen burgers zijn en belanghebbenden als patiénten, naasten en
(ervaringsdeskundige) professionals. Het kent een sterke relatie met (i) Open Science, een
hedendaags concept dat verwijst naar beleid voor responsieve, transparante en ‘accountable’
wetenschap, en (ii) stakeholderparticipatie, gericht op het benutten van de kennis en ervaring van
doelgroepen binnen het proces van onderzoek(programmering). Vanzelfsprekend moet dit gebeuren
met oog voor inclusiviteit. ZonMw voert al jaren beleid op dit gebied.

Dat citizen science in brede zin kan worden beschouwd als ‘a way to promote Responsible Research
and Innovation’ (Horizon 2020 - Work Programme 2018-2020) is vandaag de dag geen vraag meer.
WEélI hoe het, vanuit het perspectief van onderzoeksfinanciering, zodanig kan worden ingericht dat het
waarde toevoegt. Ten behoeve van de beantwoording van die vraag worden hier enkele actuele visies
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en (inter)nationale ontwikkelingen op een rij gezet waarbij ZonMw nauw betrokken is. Afgesloten
wordt met enkele overwegingen voor de plaatsbepaling van ZonMw ten aanzien van citizen science.

11



ZonMw — Citizen science
April 2019

2 Visies en ontwikkelingen op het gebied van citizen science

Nationaal Plan Open Science (NPOS)

ZonMw is aangesloten bij het Nationaal Plan Open Science (https://www.openscience.nl/), dat tot doel
heeft de transitie naar open onderzoekspraktijken te bevorderen zoals Open Access publiceren en
FAIR delen van data.! Relatief nieuw binnen de NPOS-context is het thema citizen science, dat wordt
gepositioneerd als een onderzoeksmethode die de kwaliteit van onderzoek kan bevorderen en
wetenschap en samenleving kan verbinden. Zo kan met citizen science bijvoorbeeld een fijnmazigheid
van gegevensverzameling worden gerealiseerd die op een andere manier niet mogelijk is. Naast
wetenschappelijke resultaten levert citizen science ook meer begrip en draagvlak voor
wetenschappelijk onderzoek op. Als zodanig vergroot het de kans op wetenschappelijke en
maatschappelijke impact van onderzoek.

Het NPOS definieert citizen science als wetenschapsbeoefening door vrijwilligers (‘burgers’) die niet
als professioneel onderzoeker verbonden zijn aan een onderzoeksorganisatie, maar daarbij wel vaak
samenwerken met - of onder de supervisie staan van - professionele onderzoekers. Deze definitie is
in verschillende bewoordingen aangetroffen binnen vooraanstaande organisaties en in recente
literatuur. AWTI, KNAW en het Rathenau Instituut beschrijven citizen science in Balans van de
Wetenschap 2016 als ‘wetenschappelijke projecten of initiatieven waarbij vrijwilligers
onderzoeksgerelateerde taken zoals observaties, metingen of berekeningen uitvoeren of beheren’.

Science Europe (Briefing Paper on Citizen Science, 2018) onderscheidt vier oplopende intensiteiten
waarmee vrijwilligers bij onderzoek betrokken kunnen worden:

1. Crowdsourcing: verkrijgen van gegevens via middelen die onder beheer van vrijwilligers vallen
(citizens as sensors);

2. Distributed intelligence: vrijwilligers verzamelen informatie c.q. interpreteren
onderzoekgegevens (citizens as basic interpreters);

3. Participatory science: vrijwilligers denken mee over het onderzoeksobject en de
onderzoeksmethode en doen mee aan de uitvoering (participation in problem definition and
data collection);

4. Extreme citizen science: vrijwilligers kunnen bij het gehele onderzoeksproces betrokken zijn,
van probleemstelling tot analyse en interpretatie van de resultaten (participation in problem
definition, data collection and analysis).

Met andere woorden: citizen science gaat over de beroepspraktijk van wetenschappelijk onderzoekers
en kan in alle (technische) fasen van onderzoek en in uiteenlopende intensiteiten een rol spelen
(contribution — collaboration — cocreation). Een stap verder op de participatieladder gaat ‘burgergeleid’
onderzoek waarbij citizens de regisseur zijn van onderzoek en wetenschappers — al dan niet —
betrokken worden (onderzoekersparticipatie/zelfsturing).

In de praktijk is er een keur aan aansprekende en illustratieve voorbeelden van citizen science in alle
wetenschappelijke domeinen. Een van de bronnen, ledereen Wetenschapper
(https://www.iedereenwetenschapper.be), bevat veel Nederlandse voorbeelden. Op de website van de
KNAW staat een themapagina die verschillende aspecten van citizen science belicht.

Het NPOS acht ‘verstandig beleid’ nodig toegespitst op de inzet van citizen science als
onderzoeksmethode, als bijdrage aan (het verkrijgen van) wetenschappelijke resultaten. Het kan de
wetenschappelijke kwaliteit ten goede komen maar om dit effect te bereiken, moeten voor citizen
science dezelfde principes en normen gelden als voor wetenschappelijk onderzoek in het algemeen.
Anders gezegd, ook niet-professionele wetenschapsbeoefenaren of ‘burgerwetenschappers’ moeten
goed onderzoek doen en moeten dat onderzoek goed doen, conform de Nederlandse gedragscode
wetenschappelijke integriteit (2018). Belangrijke implementatievraagstukken ter borging daarvan zijn:
- Welke praktische aspecten spelen bij citizen science, hoe kunnen deze worden geadresseerd
en hoe kunnen onderzoekers ermee worden geholpen (denk aan verzekering,
aansprakelijkheid, rechtspositie, onafhankelijkheid, belangenverstrengeling, diversiteit,
privacy, en financiéle compensatie)?

1 Findable — Accessible — Interoperable - Reusable Data.
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- Hoe, en op grond van welke criteria kan de kwaliteit van citizen science-voorstellen ex ante
worden getoetst en hoe kan de kwaliteit van citizen science-onderzoek ex post worden
geévalueerd?

- Op welke wijze kan onderzoeksfinanciering uit verschillende geldstromen optimaal aan citizen
science ten goede komen, anders gezegd, welke budgetten zijn beschikbaar en benodigd?

Om deze vragen te beantwoorden, heeft de stuurgroep van het NPOS besloten een werkgroep in te
stellen rond meest betrokken onderzoekers van verschillende disciplines. Deze levert een rapport op
ter bespreking in haar vergadering van november 2019 met daarin (i) een visie op citizen science in
het Nederlandse wetenschapsbestel, (ii) een matrix met voorbeelden van (inzet van) citizen science in
én buiten Nederland, en (iii) een roadmap van mogelijke activiteiten en initiatieven voor de komende
vijf jaar, met daarbij passende aanbevelingen aan partijen in en rond het Nederlandse
wetenschapssysteem.

De Jonge Akademie
Parallel aan het NPOS-traject heeft De Jonge Akademie als doel om een Nederlands
expertisenetwerk op het gebied van citizen science te starten, en gezamenlijk met partijen op te
trekken om structurele impact (zowel wetenschappelijk als maatschappelijk) voor citizen science in
Nederland te faciliteren. In haar eerste workshop hierover op 22 februari 2019 gaf De Jonge
Akademie aan zich niet te willen verliezen in semantische discussies en implementatievraagstukken,
maar vooral de basiselementen van citizen science te benadrukken:
- Het betrekken van niet-experts bij wetenschappelijk onderzoek (variérend van ‘leek’ tot ex-
wetenschapper);
- VO0r, tijdens en na het proces van kennisontwikkeling (van vraagarticulatie tot verspreiding en
implementatie).

Als concrete uitkomst wil De Jonge Akademie — eveneens gezamenlijk - een visiedocument gaan
schrijven, in eerste instantie met name gericht op de ministeries van OCW en EZK en de
wetenschapsorganisaties. Aansluiting bij en afstemming met het NPOS-traject ligt voor de hand.

NWO

Ter voorbereiding van de NWO-strategie 2019-2022 is een NWO-brede werkgroep aan de slag
gegaan met het thema Co-creatie, co-design, inclusief citizen science. De auteur was lid namens
ZonMw. Voor dit thema is gekozen vanwege de gewenste betrokkenheid van maatschappelijke
partijen (van individuele burgers tot grote instellingen en bedrijven) bij zowel de programmering van
onderzoek als het ontwerpen en uitvoeren van onderzoeksprojecten. De aanname is dat dit de
relevantie, het draagvlak en daarmee de maatschappelijke impact van onderzoek vergroot.
Digitalisering vereenvoudigt bovendien de betrokkenheid van burgers, zo bleek bijvoorbeeld uit het
traject rond de totstandkoming van de Nationale Wetenschapsagenda (NWA).

De werkgroep is uitgegaan van de volgende definities en samenhang:

- Co-design van onderzoeksprojecten: het verbinden van stakeholders (inclusief patiénten) en
onderzoekers in een iteratief proces om vanuit verschillende, complementaire perspectieven
samen kennisvragen en een opzet van het onderzoek op te stellen.

- Co-creatie van onderzoeksprojecten: het verbinden van stakeholders en onderzoekers in een
iteratief proces om vanuit verschillende, complementaire perspectieven samen kennis te
ontwikkelen - en toepasbaar te maken — die nodig is om het betreffende vraagstuk (vaak een
complex maatschappelijk probleem) aan te pakken.

- Citizen science: het betrekken van burgers bij de uitvoering/opzet van onderzoek, van
betrokkenheid bij gegevensverzameling tot onderzoek ‘in opdracht van’ de burger:

Citizen Science ‘spectrum’

Minimaal Maximaal

burgers als sensoren of burgers in co-design

aanbieders van rekenkracht en co-creatie

breed publiek breed ‘georganiseerd’ publiek

breed inzetbaar voor NWO voor inzetbaarheid en relevantie varieert per
communicatie- en outreach-doeleinden NWO-onderdeel en per soort onderzoek
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Of het nu om stakeholders of burgers gaat: er zal concreet moeten worden nagedacht over hun
identificatie, wijze van betrokkenheid en aan onderzoekers te stellen eisen. De werkgroep wees er ook
op dat beleid ten aanzien van co-creatie, co-design en citizen science van de onderzoeksfinancier
investeringen vergt. Onder meer voor:
- Hetinventariseren en harmoniseren van bestaande instrumenten en initiatieven waarbij co-
creatie, co-design en/of citizen science al wordt toegepast;
- Hetinrichten van een learning community voor het actief laten delen van al aanwezige kennis
en ervaring;
- Het ontwikkelen van expertise en ondersteunende tools;
- Hetin de praktijk brengen van co-creatie, co-design en citizen science;
- Vertaling van nieuwe eisen in de eigen procedures en richtlijnen, bijvoorbeeld een nieuwe blik
op wie hoe kan beoordelen;
- Evaluatie van de werkwijze: het is belangrijk om na te gaan wat het resultaat is en met het oog
op het realiseren van impact te leren van ervaringen uit bijvoorbeeld het NWA-traject.

Mede op geleide van advies van de werkgroep stimuleert NWO met ingang van 2019 dat citizen
science in onderzoeksaanvragen aandacht krijgt. In de nieuwe strategie 2019-2022 stelt NWO: “Het
‘open’ uitvoeren van onderzoek mede door burgers geschiedt reeds met veel succes in een aantal
wetenschapsgebieden. In andere delen van de wetenschap staat dit aspect van Open Science nog in
de kinderschoenen. Het betrekken van burgers bij de uitvoering van onderzoek heeft niet alleen
toegevoegde waarde voor de ontwikkeling en toepassing van kennis, maar draagt ook bij aan publiek
draagvlak voor onderzoek.” NWO biedt wetenschappers daarom de kans om, wanneer zij dat zinvol
achten, vrijwilligers te betrekken in de uitvoering van de onderzoeksprojecten. Hiertoe stelt NWO voor
de financieringsinstrumenten onder haar ambitie ‘Onderzoek: samenwerking voor excellentie en
vernieuwing’ een financieringsmodule beschikbaar voor participatie van vrijwilligers in
onderzoeksprojecten.

Aan deze ambitie gaat NWO nog concrete uitvoering geven. Feit is dat wanneer onderzoekers bij
NWO aanspraak gaan maken op financiering van citizen science, er meer ervaring mee wordt
opgedaan. Onderzoekers kunnen daarbij gebruik maken van internationale manuals en toolkits, maar
volgens het NPOS valt het te bezien of deze geschikt zijn voor de Nederlandse situatie, voor
uiteenlopende intensiteiten van citizen science en in verschillende wetenschappelijke domeinen. Het
is dan ook (NPOS) zaak om reeds bestaande en nieuwe ervaringen te evalueren en te monitoren aan
de hand van de benoemde implementatievraagstukken.
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3 Plaatsbepaling van ZonMw

Met hun inbreng kunnen (én willen) burgers op basis van hun lokale kennis, creativiteit, extra
rekenkracht, dataverzameling of middelen, actief of passief een extra dimensie en schaal toevoegen
aan onderzoek. De deelname van burgers kan het bewustzijn vergroten over zowel de onderliggende
maatschappelijke problematiek als het belang van (probleemoplossend) wetenschappelijk onderzoek.
Citizen science sluit aan bij het concept van de civil society of burgersamenleving, waarin
betrokkenheid van de burger bij de publieke (kennis)zaak een belangrijke waarde is. Het kan in die zin
worden beschouwd als een uiting van actief burgerschap. Voor ZonMw is het zaak hierop voort te
borduren, gezien haar publieke taakopdracht en track record ten aanzien van stakeholderparticipatie
bij processen van interactieve kennisontwikkeling. En dat gebeurt ook, getuige bijvoorbeeld de ambitie
om samen met Health~Holland een duurzaam en strategisch publiek-privaat innovatie- en
onderzoeksprogramma op te zetten door en voor burgers (pati€énten). In het kader van het ZonMw-
beleid voor stakeholderparticipatie is de ambitie de doorwerking in het programmeerproces van kennis
(afkomstig) van burgers - opinies, waarden, belevingen, ideeén, informatiebehoeften, etc. - sterker
aan te zetten. Methoden om het burgerperspectief in te brengen zijn onder meer het organiseren van
focusgroepen en het faciliteren van crowdsourcing. Dit naast beter gebruik van bestaande informatie
die de burgervraag representeert (bijvoorbeeld gezondheidsmonitors en burgerpanels). Hierbij ligt de
nadruk op citizen science als public engagement, gericht op legitimatie van en vertrouwen in
wetenschap en wetenschapsbeleid, en op citizen science als maatschappelijke beweging ter
beinvlioeding van specifieke onderwerpen (civic mobilization; Kasperowski et al. 2018,
https://dx.doi.org/10.17605/0OSF.IO/TESGH).

Gezien het algemeen belang - voor het bereiken van impact - van kwalitatief goede wetenschap en
het variabele doel van citizen science per (sub)discipline en onderzoek, is het (ook) voor ZonMw
belangrijk meer zicht te krijgen op de (aanvullende) bijdrage van citizen science - waar mogelijk, nuttig
en/of nodig — aan de uitvoering van wetenschappelijk onderzoek oftewel het primaire proces van
wetenschapsbeoefening (citizen science als research method; Kasperowski et al. 2018,
https://dx.doi.org/10.17605/0OSF.IO/TESGH). Dat is inherent aan de zorgvuldigheid die ZonMw als
onafhankelijke publieke kennisprogrammeur dient te betrachten bij de beoordeling en selectie van
haar onderzoek. Juist in het unieke werkveld van de gezondheidszorg weegt het belang daarvan
zwaar en geldt (dan ook) als principe: Regulation and management of research conduct proportionate
to risks, consistent with applicable human subjects research laws, regulations, and ethical guidance
(https://sites.google.com/view/evir-funders-forum/quiding-principles). Leidende vragen vanuit ZonMw-
optiek zijn onder meer:

- Onder welke voorwaarden leidt citizen science tot (meer) kwaliteit? Wat zijn de risico’s? Denk
aan (veelvoorkomende) uitval van vrijwilligers en ongelijkheden in burgerparticipatie vanwege
bijvoorbeeld taalbarriéres of minder gebruik van/toegang tot internet. Kan uitvoering in
consortiumverband zorgen voor betere borging van continuiteit en samenwerking?

- Wat is de positionering van citizen science ten opzichte van patiéntparticipatie en
Patiéntwetenschappen waarin ervaringskennis centraal staat? Wat is de stand van zaken ten
aanzien van burgergeleid onderzoek? Hoe verhoudt het zich tot andere vormen van citizen
science?

- Welke incentives en investeringen vergt citizen science in het kader van
onderzoeksfinanciering? Denk aan (extra) geld, tijd, communicatie, ontwikkeling van kennis,
competenties en methodologie, datamanagement, wetenschappelijke output etc.

- Hoe en door wie dient citizen science te worden beoordeeld en geévalueerd in termen van
kwaliteit en impact?

De conclusie luidt dat het onderwerp citizen science (rust en ruimte voor) verdere reflectie op beleid
en investeringen behoeft. De rol en verantwoordelijkheid van ZonMw ten aanzien van het bundelen
van kennis, (door)ontwikkelen en testen van instrumenten/methoden, programmeren van nieuwe
trajecten en/of opnemen van criteria in procedures om citizen science verder te brengen, dient mede
te worden bepaald wordt op grond van aanstaande gezaghebbende visies.
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4 Verantwoording

Dit werkdocument weerspiegelt het perspectief van ZonMw op citizen science en is primair bedoeld
als input voor een interactieve bijeenkomst over citizen science van het ZonMw Netwerk Bruikbaar
Onderzoek. Daarbij is onder meer geput uit werkdocumenten van het Nationaal Platform Open
Science en NWO, en zijn inzichten verwerkt uit een workshop van De Jonge Akademie d.d. 22
februari 2019.
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