z M ZonMw werkt met kennis aan een
" o n W goede gezondheid voor ledereen

2 Laan van Nieuw Oost-Indié 334
LYy VEB 70724 2592 GE Den Haag
Postbus 93245
dI7 L AL 2504 AE Den Haag
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport Telefocn 070 349 51 11

Aan de [fie e = T aen e e S 7| www.zanmw.nl

info@zonmwe.nl

Postbus 20350
2500 EJ DEN HAAG

Datum
23 februari 2024

Onderwerp
Eindevaluatie Onderzoeks- en innovatieprogramma Memaorabel

Geachte mevrouw [T

De afgelopen maanden is het ZonMw Onderzoeks- en innovatieprogramma
Memarabel (2013 — 2020), onderdeel van het Deltaplan Dementie, door bureau
HHM geévalueerd. Het is ons een genoegen u hierbij deze evaluatie aan te
kunnen bieden.

Het programma Memarabel had als doel het ontwikkelen, verzamelen en
benutten van kennis die bijdraagt aan het afnemen van de groei van het aantal
patienten met dementie, verbeteren van hun kwallteit van leven en de aan hen
geleverde zorg en ondersteuning te verbeteren door;

1. het uitvoeren van baanbrekend onderzoek om het ontstaan van dementie
beter te begrijpen en te voorkomen, evenals aangrijpingspunten te vinden
voor diagnostiek en behandeling ('Onderzoek en ontwikkeling voor de patiént
van morgen’).

2. het ontwikkelen en loepassen van effectieve en werkbare instrumenten,
interventies, zorgmodellen en innovaties, die gericht zijn op het verbeteren
van de kwaliteit van leven, de kwaliteit en doelmatigheid van integrale zorg
en de ondersteuning van mensen met dementie en hun mantelzorgers
('Verbetering van de zorg veor de patiént van vandaag’).

Omdat bij afronding van het programma al duidelijk was dat er een bljjvende
behoefte is aan meer onderzoek naar dementie, is er in opdracht van uw
ministerie reeds een vervolgprogramma gestart: sinds 2021 geeft ZonMw
invulling aan het tienjarige Onderzoeksprogramma Dementie (OPD), onderdeel
van de Nationale Dementiestrateqgie.

Algemene indruk evaluatie

ZonMw is ingenomen met het algemene positieve beeld dat de evaluatie schetst
van het functioneren van het programma. Uit de evaluatie komt onder andere
naar voren dat het Memorabel programma een vliegwiel is geweest voor
dementiconderzoek en maatschappelijke bewustwording. Ook het functioneren
van de programmacommissie en het ZonMw programmabureau worden positief
beoordeeld.
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In het bijzonder is ZonMw ingenomen met de waardering die in het rapport wordt
uvitlgesproken voor de bijdrage van ervaringsdeskundigen aan het programma.

De voorliggende evaluatie betreft een procesevaluatie, die ingaat op de
positionering en procesmatige aspecten van het programma.

ZonMw is zich bewust dat in de huidige evaluatie geen aandacht is voor de
maatschappelijke impact van de investering die is gedaan met dit programma.
Omdat we ervan uitgaan dat de impact beter zichtbaar en meetbaar zal zijn
enkele jaren na afloop van de projecten, wordt dit meegenomen als onderdeel
van de evaluatie die parallel aan het vervolgprogramma zal worden uitgezet.
Deze evaluatie zal zich richten op zowel de opbrengsten als de impact van het
programma Memorabel en die van het vervolgprogramma.

Daarnaast wordt in deze evaluatie ook de positionering van het huidige
programma in het onderzoeksveld rond dementie, en de wijze waarop is begeleid
geevalueerd.

Aanbevelingen voor vervolgprogramma

in de evaluatie wordt een aantal aanbevelingen gedaan voor het
vervolgprogramma. Zoals bij u bekend zijn binnen het OPD de eerste
muitidisciplinaire consortia en onderzoeksprojecten voortvarend van start
gegaan. Deze evaluatie biedt de gelegenheid om te kijken in hoeverre
aanbevelingen al opvolging krijgen en, waar relevant, aanbevelingen aanleiding
geven om bij te sturen. Hieronder gaan wij opeenvolgend in op de
aanbevelingen.

Zet in op thematische bundeling van onderzoeksvragen en -projecten
Aanbevolen wordt om in plaats van een grote hoeveelheid aan ‘'losse’ projecten,
in te zetten op thematische bundeling van onderzoeksvragen en -projecten. Hier
is met de financiering van de multidisciplinaire consortia rondom de thematische
werkpakketten opvolging aan gegeven. Als aandachtspunt wordt vanuit de
evaluatie meegegeven om consortia actief te blijven begeleiden en uitwisseling te
faciliteren. Hiervoor lopen reeds diverse initiatieven, waaronder een jaarlijkse
netwerkbijeenkomst voor betrokken onderzoekers. Ook worden de consortia
jaarlijks gemonitord, onder meer middels een projeclbezoek, waarbij ook
gelegenheid is voor uitwisseling met de programmacommissie.

Blijf inzetten op implementatie en verspreiding

Aanbevolen wordt om te blijven inzetten op implementatie en verspreiding, maar
hierbi] wel rekening te houden met een aantal aandachtspunten rond
beperkingen vanuit projectduur en projectexperlise enerzijds en de meerwaarde
van bundelen en gezamenlijk optrekken anderzijds. Binnen het OPD is jaarlijks
budget gecormerkt voor specifieke verspreidings- en implementatieactiviteiten,
zoals een gerichte opschaling en implementatiesubsidie of andersoortige
opdrachten zoals kennissyntheses en signalementen. Qok is het consortium
DEMPACT gefinancierd, dat voortkomt uit Werkpakket 6 (Valorisatie; integratie
onderwijs, onderzoek en zorg). Dit overkoepelende consortium zal de overige
consortia ondersteunen bij hef verspreiden van kennis en producten uit onderzoek
onder professionals, mensen met dementie en hun naasten, Daarnaast zijn de
consortia zelf ook verantwoordelijk voor de uitvoer van hun eigen impactplan, dat
expliciet is gevraagd bij de indiening van projectvoorstellen.

Blijf inzetfen op inbreng van ervaringsdeskundigen

De inbreng van ervaringsdeskundigen op programma- €n

projectniveau is gedurende het programma Memorabel zeer waardevol gebleken.
Uit de evaluatie komen enkele aandachtspunten naar voren die hun inzet nog
verder kan versterken, zoals het bevragen van ervaringsdeskundigen op eigen
ervaring en het alert zijn op overvraging.
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ZonMw verkent graag hoe de inzet van ervaringsdeskundigen binnen het OPD
nog beter kan worden georganiseerd. De oud-Memorabel commissieleden vanuit
ervaringsdeskundig perspectief willen ZonMw hierbij adviseren. ZonMw maakt
dankbaar gebruik van dit aanbod en zal dit nader uitwerken.

Denk na over sifuationele taepassing van het ZIAF

De overweging wordt meegeven om de vier productieve interacties vanuit het
ZonMw Impact Assessment Framework (ZIAF) {samenwerking, cofinanciering,
resultaten en implementatie) niet verplicht te stellen in projecten, maar
situationeel uit te vragen en toe te passen. ZonMw zal deze aanbeveling
appakken, samen met de aanbeveling over tussentijds leren en evalueren

(zie onder).

Denk na over de samenstelling en inzet van de programmacommissie
Aanbevolen wordt om bij de start van een programma goed na te denken over de
hoeveelheid werk voor en de gewenste samenstelling van de
programmacommissie. Binnen het OPD wordt gewerkt met een vaste kern van
commissieleden. Per subsidieronde wordt een beoordelingscommissie ingesteld
waarbij de mogelijkheid bestaat om tijdelijke leden met specifieke expertise te
bencemen. Hiermee kan de werklast voor de commissie enigszins worden
beperkt en sluit de expertise van de commissie beler aan bij de vraag. De vaste
kern zorgt daarnaast voor continuiteit en coherentie. Het blijft een punt van
aandacht om leden van de commissie niet le overvragen.

Ontwikkel een strategische communicatie-agenda

De communicatie-experts van het OPD leam werken aan een strategische
communicatie-agenda waarbij de onderdelen zoals genoemd in de evaluatie een
plek krijgen. Hierbij zoeken we ook aansluiting bij de communicatie-agenda van
VWS en andere bij Nationale Dementiestrategie betrokken partijen.

Wees kritisch in de beoordeling van projectideeén

Bij rondes met projectidee zal de aanbeveling om kritisch(er) te zijn in advisering
over de projectideeén ter harte worden genomen. Hiermee kan tijd en energie
van betrokkenen (programmacommissie maar ook indieners) worden bespaard.

Verstevig internalionale inbreng

Het OPD heeft als een van haar programmadoelen om het Nederlandse
dementieonderzoek internationaal op de kaart te blijven zetten. Via het OPD
word! deelname aan het wereldwijde Joint Programme Neurodegeneralive
Diseases Research (JPND) gecontinueerd. ZonMw is nauw betrokken bij de
voorbereidingen voor het vervolgprogramma van JPND; BrainHeaith.

Geef meer vorm aan lussentijds leren en evalueren

Aanbevolen wordt om steviger in te zetten op tussentijds leren en evalueren van
het programma op inhoud en proces. ZonMw neemt deze aanbeveling ter harte.
In het OPD zijn al twee tussentijdse evaluaties gepland; na drie en na zes jaar.
Hoe hier invulling aan te geven wordt nader uitgewerkt, hierbij wordt gekeken
naar de opzet van evaluaties van andere grote ZonMw programma’s zoals Goed
Gebruik Geneesmiddelen en DoelmatigheidsOnderzoek, Daarnaast verkent
ZonMw de mogelijkheid hoe de maatschappelijke impact van de Memorabel
projecten en toepassing van ZIAF (zie boven) hierbij kan worden meegenomen.
We blijven hierover graag met VWS in gesprek.
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Tot slot willen we afranden door u mee te geven dat ZonMw VWS erkentelijk is
vaor de inzet op het terrein van dementie. Door in navolging op het programma
Memorabel de mogelijkheid te bieden om nog eens tien jaar onderzoek en
innovatie te financieren krijgt de organisatie-, kennis- en data-infrastructuur rond
dementieonderzoek een grote impuls. Samen met onze collega’s van VWS zullen
we ernaar streven om de aanbevelingen vanuit de evaluatie goed te integreren in
het OPD. We zullen u informeren over de voortgang hiervan.

Met vriendelijke groet,
namens het bestuur van ZonMw,

Vice-voorzitter Algemeen directeur/secretaris bestuur

Bijlage(n)
Eindevaluatie Memorabel

Kopie (per e-mail verzonden)
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1. Inleiding

In opdracht van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) heeft ZonMw het
onderzoeks- en innovatieprogramma Memorabel in twee fasen uitgevoerd (fase 1 van 2013 — 2016 en
fase 2 van 2017 — 2020). Volgens afspraak met VWS heeft ZonMw na afloop van de tweede fase een
externe eindevaluatie laten uitvoeren,

De focus in deze eindevaluatie lag op het evalueren van de (voorlopige) opbrengsten van de
projecten, op de verspreiding, implementatie en valorisatie van deze opbrengsten en op de bijdrage
hieraan vanuit het programma. Daarnaast is het proces van het programma geévalueerd. Het doel van
de eindevaluatie is tweeledig. Enerzijds wordt de evaluatie uilgevoerd ler verantwoording van de
besteding van de programmagelden aan de opdrachtgever, het ministerie van VWS. Anderzijds dient
de evaluatie als input voor specifieke vraagsiukken of subsidierondes en tips voor monitoring voor het
vervolgprogramma, het Onderzceksprogramma Dementie (OPD).

ZonMw heeft een begeleidingscommissie ingesteld bestaande uit twee personen. Beide waren zowel
lid van de voormalige programmacommissie van Memorabel als van de huidige OPD
programmacommissie. Zij hadden als taak om het extern uit te voeren evaluatieonderzoek te
begeleiden. Hetl externe onderzoek is uitgevoerd door bureau HHM.

Dit rapport bestaat uit het evaluatierapport van HHM en wordt voorafgegaan door een reflectie van de
begeleidingscommissie. Hierin refiecleert de begeleidingscommissie op het rapport van HHM en geeft
zij aan waar aanbevelingen vanuit de evaluatie het OPD verder kan versterken.



2. Werkwijze evaluatie

In augustus 2023 is de begeleidingscommissie voor de begeleiding van de eindevaluatie ingesteld. De
begeleidingscommissie heeft vervolgens de opdrachtbeschrijving voor de evalualie vastgesteld.
Hierna is een offerte verzoek uitgegaan naar drie externe bureaus (middels een meervoudig
onderhandse aanbesteding). ZonMw heeft eind december 2022 twee offerles ontvangen. Deze
offertes zijn op 1 februari 2023 beoordeeld dcor de begeleidingscommissie, waarbij de opdracht werd
gegund aan bureau HHM. Met HHM vond een startgesprek plaats op 13 maart 2023 waarin de
doelstellingen en werkwijze van de evaluatie in meer detail zijn besproken. ledere drie weken was er
een voortgangsgesprek tussen HHM en het ZonMw bureau. Op B september 2023 is de conceptversie
van het rapport besproken en vastgesteld door de begeleidingscommissie. Op 1 november 2023 heeft
HHM de werkwijze en aanbevelingen gepresenteerd aan de programmacommissie OPD en leden van
de voormalige Memorabel commissie. Hiema heeft de begeleidingscommissie haar reflectie
geformuleerd en is het voorliggend evaluatierapport vastgesteld.



3. Reflectie op evaluatierapport

Bij de opdrachiverlening aan bureau HHM heefl ZonMw twee leden vanuit de programmacommissie
Memorabel gevraagd mee te denken en een begeleidingscommissie te vormen, Deze vraag hebben
wij, Saskia Danen en Kristel Sleegers, opgepakt. Als begeleidingscommissie heeft ZonMw ons
meegegeven hel evaluatie proces te volgen, eventueel bij le sturen en de resullaten te duiden en te
verbinden met het Onderzoeksprogramma Dementie (OPD). Hierbij is het goed om op te merken dat
we beiden momenteel deel uit maken van de programmacommissie OPD. Onderstaande paragrafen
geven onze reflectie weer op de evalualie en de uitkomsten.

De begeleidingscommissie ondersteunt de analyse over de uitkomsten van de evaluatie zoals
opgesteld door het bureau HHM. Zij waardeert de kundigheid en zorgvuldigheid van de uitvoering
door bureau HHM. De begeleidingscommissie staat achter de aanbevelingen die worden gedaan.
Graag geeft de begeleidingscommissie hierbij overwegingen mee, met name in relatie tot het huidige
OPD.

Samenwerking tussen projecten

Ondanks goede inspanningen om samenwerking tussen projecten te faciliteren blijkt uit de evaluatie
dat binnen Memarabel samenwerking vooral tot uiting kwam in het op de hoogte brengen van elkaar
en het veld van bevindingen en het uitwisselen van informatie. De begeleidingscommissie waardeert
het zeer dat in het OPD vanaf het begin vol is ingezet op een verder gaande samenwerking tussen
onderzoeksgroepen. Dit door primair in te zetten op financiering van consortia rond inhoudelijke
thema's (gekoppeld aan werkpakketten). Ook het recent faciliteren van een consortium specifiek
gericht op valorisatie en integratie van anderzoek, onderwijs en zarg kan een belangrijke bijdrage
leveren aan betere samenwerking. Een mogelijk nadeel van de inzet op financiering van consortia, is
de kans op uitsluiting, bijvoorbeeld van uniek onderzoek, en minder tijd en middelen voor
samenwerking tussen deelnemers van verschillende consortia (over de consortia heen). Het lijkt de
begeleidingscommissie dan ock aan te bevelen om hier in het OPD oog voor te blijven houden.

Ervaringsdeskundigheid

De betrakkenheid van ervaringsdeskundigen {(mensen met dementie en/of hun mantelzorgers) was
vanaf de start van Memarabel een belangrijk onderdee! van het programma. Uit de evaluatie komt
naar voren dat ervaringsdeskundigen een waardevolle bijdrage hebben geleverd aan het beoordelen
van projectvoorstellen, zowel door hun vertegenwoordiging in de commissie als door deelname aan
focusgroepen of gebruikerscommissies op projectniveau. De begeleidingscommissie waardeert het
dat ook binnen het OPD ervaringsdeskundigheid hoog in het vaandel staat en gefaciliteerd wordt, In
lijn met de aanbeveling van het evaluatierappert raadt zij ZonMw daarbij aan om na te gaan hoe er
invulling gegeven kan worden aan een bredere invulling van het gebruikersperspectief. Ze geeft
daarnaast als suggestie mee om te zoeken naar alternatieve vormen van participatie naast de
focusgroepen en aanwezigheid bij de vergaderingen. Gedacht kan worden aan een multisensorische
benadering waarbij rekening wordt gehouden met alle zintuigen, zoals visuele, auditieve en factiele
stimuli om de betrokkenheid van mensen met dementie fe vergroten. Of het gebruik van gebruik van
eenvoudige visuele hulpmiddelen, zoals foto's, pictogrammen en illustraties, om complexe concepten
te vereenvoudigen en de communicatie te vergemakkelijken.

ZIAF

Binnen de programma's van ZenMw wordt gewerkt met het ZonMw Impact Assessment Framework
(ZIAF). Dit impact framework gaat uit van vier productieve interacties: samenwerking met relevante
stakeholders, cofinanciering, doelgerichte activiteiten voor verspreiding en/of implementatie en
bruikbare kennisproducten, De evaluatie laat zien dat er vanuit het Memarabel programma actief
gestuurd en hulp geboden is op deze productieve interacties maar dat er ook ruimte is voor



verbetering. De begeleidingscommissie was geinteresseerd in de aanbeveling om de productieve
interacties situationeel uit te vragen en toe te passen, aangezien verschillende vormen van onderzoek
zich lenen voor verschillende vormen van impact. Het lijkt de begeleidingscommissie dan ook goed
om deze aanbeveling mee te nemen in het OPD, bijvoorbeeld door per subsidieronde te bekijken
welke productieve interacties worden opgevraagd en in welke mate. Daarnaast raadt de
begeleidingscommissie aan om na te gaan in hoeverre advies, begeleiding en/of stimulans vanuit
ZonMw faciliteert dat projecten een duidelijke meerwaarde ervaren van inzet op productieve
interacties in relatie tot hun projectdoelen.

Implementatie

Een aanbeveling vanuit de evaluatie is om le blijven inzeiten op implementatie en verspreiding maar
hierbij wel rekening te houden met een aantal aandachtspunten rond beperkingen vanuit projectduur
en projectexpertise enerzijds en de meerwaarde van bundelen en gezamenlijk optrekken anderzijds.
De begeleidingscommissie signaleert dat binnen het OPD hier al deels invulling aan wordt gegeven
doar het faciliteren van het consortium DEMPACT. Binnen dit consortium kan een heldere en gerichte
verspreidings- en implementatieagenda opgesteld en uitgevoerd worden om in gezamenlijkheid
resultaten richting de zorgpraktijk, onderzoek, bedrijven, beleid en onderwijs te krijgen. De
begeleidingscommissie waardeert daarnaast dat ZonMw voor de komende jaren diverse
subsidierondes gericht op implementatie op de planning heeft staan, waaronder ook een ronde
specifiek gericht op implementatie-instrumenten voor projecten die fundamenteel van aard zijn. De
begeleidingscommissie wil hierbij aandacht vragen voor de aanbeveling om stevig in te zetten op
tussentijds leren en evalueren. Dat geldt voor het gehele OPD maar zeker rond implementatie
initiatieven is tussentijdse bijsturing kansrijk. Feedback op inhoud en proces kan dan verwerkt worden
richting volgende subsidierondes. Tot slot geeft de begeleidingscommissie mee dat ook het betrekken
van ervaringsdeskundigen vroegtijdig nadenken over een implementatie strategie kan stimuleren.
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Samenvatting

Het ZonMw-programma Memaorabel is, in opdracht van het ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), in 2013 gestart als een achtjarig
onderzoeks- en innovatieprogramma. Fase 1 liep van 2013 tot 2016 en fase 2
van 2017 tot 2020. Het hoaofddoel van het programma Memaorabel is het
oniwikkelen, verzamelen en benutten van kennis die bijdraagt aan het
afnemen van de groei van het aantal mensen met dementie en het
verbeteren van de kwaliteit van lever van deze mensen en de aan hen
geleverde zorg en ondersteuning, Dit gebeurt door het uitvoeren van
onderzoek en het ontwikkelen en toepassen van effectieve en doelmatige
instrumenten, interventies ¢n zergmodellen. Het programrma amvat de
gehele kennisketen, van anderzoek om het ontstaan van dementie te
begrijpen tot benutting van kennis in de prakujk en is gericht op vier thema's:
1) oorsprong en mechanisme van dementie, 2) diagnostiek, 3) behandeling en
preveniie en 4) doelmatige zorg en ondersteuning.

Dit rapport bevat een evaluatie van het programma en is gericht op vijf
onderwerpen: (1) onderzoekinfrastructuur en resultaten op de thema's, (2)
internationale samenwerking, (3) kennisbenutting en verbetering van kwaliteit
van leven, (4) organisatorische en procedurele aspecten bij de programma-
uitvoering en (5) aanbevelingen voor (uitvoerders van) lopend en toekomstig
demeritieonderzoek. Het rapport bevat geen inhoudelijke dulding van de
opbrengsten van het programma Memorabel. Hierap kan separaat worden
georganiseerd, met betrokkenheid van inhoudsdeskundigen op de thema's.

Voor deze evaluatie hebben we een combinatie van methoden ingezet.
In dit figuur de stapsgewijze aanpak:
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De onderzoeksresultaten worden uitgebreid beschreven in hoofdstuk 2 tot en
met 7 van dit rapport. Voor deze samenvalting beperken we ons tot de
analyse, conclusies en 2anbevelingen: De analyse en conclusies worden
beschreven aan de hand van zeven thema's: het functioneren van het
programma, de realisatie van de prograrmnmadcelstellingen, de positionering
van het programma, de mate van kennisbenutting, internationale
samenwerking, de invulling van het gebrulkersperspectief en het leren en
ontwikkelen.

Functionerén van het programma

De npodzaak voor dit programma blijkt onder andere uit 7) de urgentie van
net maatschappelijke vraagstuk, 2) de hoeveelheid thema's en onderwergen
die inmiddels zijn opgepakt in projecten, maar ook uit de vraagstukken die
nog openstaan en 3) de {financiéle) omvang van het programma. Eris direct
een vervelg gegeven aan het Memorabel-programma in de vorm van het
Onderzoeksprogramma Dementie, Het Memorabel programma als zodanig
functioneert naar behoren. Het ZonMw-bureau functioneert goed en heeft
haar tazk Litgevoerd volgens de geldende ZonMw-procedures, ondanks de
onderbezetting in het begin van het programma. De programmacommissie
heeft gezien de omsiandigheden ook goed gefuncrioneerd.
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In het programma Memorabel is onderscheidt gemaakt tussen vier
onderzoekshinen:

1. Qorsprong en mechanisme van de ziekie

2 Diagnostiek

3. Behandeling en preventie

4. Doelmatige zorg en ondersteuning

Uit deze evaluatie blijkt dater op alle vier ge ljnen (blivende) behoefte (s aan
(nader) onderzoek. Tegalijk heeft de breedte van net programmia een drietal
belangrijke uitdagingen met zich meegebracht. Allereerst zijn er bi| de start
var Memorabel weinig kaders meegegeven waardoor het ultdagend was om
prioritelten te steilen en keuzes te maken. Ten tweede zijn er veel 'losse’
projecten gehonoreerd waarbi) kansen gemist 7ijn in de regievoering op en
bundeling van projectresultaten. Tot slot neeft ner Memorabel-programma
gedraaid binnen een werkelljkheid van verschillende ‘dementie scholen’

Positionering van het programma

Om ge zorg voor mensen met dementie op termijn beheershazr te houden,
was (en (s nog steads) sen langdurende aanpak nooazakelijk. Deze aanpak
kreeg gestalte in de vorm van het Deltaplan Dementie. Het programma
Memorabel was gen van de drie pijlers onder deze grote (mastschappelike)
beweging rendom dementle, Uit deze evaluatie blijkt dat de vertinding tussen
de drie pijlers van het Deltaplan Dementie (nog) peter invulling had kunnen
krijgen.

Binnen ZonMw zelf (s vanuil het Memorabel-programma goed samengewerkt
met verschillende programma’s om krachten te bundelen op het thema
dermentie. Binnen het Memorabel programma is samengewerkt met diverse
stakeholders, waaronder het ministerie van VWS, financiers als Aizheimar

BUREAU

Nederland en de Hersenstichting en kennisinstellingen. De samenwerking
met deze stekehalders was van meerwaarde,

Realisatie van programmadaelstellingen

Het Memorabel prograrnma is een viiegwiel geweest voor
dementieonderzoek en mastschappelijke bewustwarding. Veel thema's en
onderwerpen hebber een plek gekregen In projecten, maar er zin veel
vraagstukken agngereikt die in de nabije toekomst (mogelilk) vragen om
dementie onderzoek. Tegelijk 1s het belangrik am te realiseren dat de impart
van projetten vaak pas op langere termijn zichtbaar wordt. De mate waarin
de programmadoelstellngen gerealiseerd zijn is echter moeilijk te bepalen
mede vanwege de brede doelstelling en gebrek aan een Instrument
waariangs beoordeling kan plaats vinden,

Kennisbenutting

Intotaal hebber 175 projectan gedraaid waarvan 71 in de eerste fase, 49in
de tweede fase en 55 JPND-projecien. De opgedane kennis en inzichten uit
projecien hebben de gezondheldszorg ondersteund, zowel onderzoeksmatlg
als in de praktijk. Uit de resultaten blljicr dai de meeste kennisbenutting plaats
vindl in de praktijk en wetenschap.

Het ZonMw Impact Assessment Framework (ZIAF) gagt ervan uit dat impact
gerealiseerd wordt door kennisbenutting en dat kennisbenutting plaats vindt
aan de hand van vier productieve interacties: samenwerking met relevante
stakenolders, cofinanciering doelgerichte activiteen voor versprerding en/of
implementatie en bruikbare kennisproducten. Vanuit het programma is, over
het algemeen naar tevredenheid van respondenten, gestuurd op realiseren
van de vier productieve interacties binnen projecter, maar er is nog ruimnte
voar verbetering.
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Internationale samenwerking

Er was sprake van een sterke samenloop tussen het programma Memorabel
en het internationale programma |PND. De cofinanciering die noodzakelijk
was voor het indienden van JPND-projectvoorstelien door Nederlandse
oncerzoekers werd ingevuld vanuit het programma Memorabel, Er is sprake
van een hoge mate van tevredenheid over de begeleiding vanuit ZornMw b
(hetindienen van) JPND-projecten, In een aanzienlijk deel van de projecten is
sprake geweest van Internationale samenwerking. Bi| de IPND-projecten was
dit verplicht. Deze samenwerking is voor projecten van meerwaarde in het
kader van uitwisseling van informatie, bijdrage aan kennisproducten en het
realiseren van inclusie,

Gebrulkersperspectief

Op programmaniveau is actief gestuurd ap inbreng van ervarings-
deskundigen. Ervaringsdeskundigen hebben een waardevolle bijdrage
geleverd aan het becordelen van projectvoorstellen. Tegelijkertd is het
invulling geven aan het ervaringsdeskundigheidsperspectief uitdagend
geweest. Fris betrockkenheid van ervaringsdeskundigen op projeciniveauy,
maar git kan sterker vormgegeven worden

Leren 2n ontwikkelen

Tijdens deze evaluatie zijn diverse organisatorische suggesties meegegeven
voor het vervolg. De organisatorische aanbevelingen zijn grotendeel gericht
op het behouden en het verstreken van elementer zoals die binnen het
Memorabel-programma vorm gekregen hebben. Een belangrijke wijziging die
al meegenomen 1s naar het vervalgprogramma Dementie is het werken mel
caonsortia in plaats van een brede reeks 'losse’ projecten. Daarnaast zijn
enkele inhoudelljke aanbeyelingen meegegeven

BUREAU

Voor de evaluatie van het Memorabel-grogramma is gekozen voer een
externe evaluatie (voorliggend onderzoek). Deze evaluatie is ex-post
uitgevoerd. Een evaluatie, waarbij wordt teruggekeken, levert relevante
conclusies en aanbevelingen op veor een vervolg, maar kan geen bijdrage
meer leveren gan het (tussentijds) leren binnen en verbeteren van het
programma zelf,

Aanbevelingen
Op basis van de analyse en conclusies komen we tot de onderstaande set aan
aanbevelinger,

Zetin op themausche bundeling van onderzoeksvragen en -projecten.
Blijf inzetten op iImplementatie en verspreiding.

Blijf inzetten op inbreng van ervaringsdeskunacigen.

Denk na over situationele toepassing van het ZIAF

Denk na over de samenstelling en inzet van de programmacormmissie,
Ontwikkel een strategische communicatie agenda.

Wees kritisch in de beoordeling van projectideeén,

Verstevig internationale inbreng.

Geef meer vorm dan tussentijds lerer en evalueren.
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1.1 Aanleiding evaluatie en onderzoeksvragen

1 . Vra agSte I I i ng en aan Pa k Het hoofddoel van het programma Memarabel is het ontwikkelen,

verzamelen en benutten van kennis die bijdraagt aan het afnemen van de

In dit hoofdstuk beschirifven we de anderzoeksveagen en de aanpak dle groej van het aantal mensen met dementie en het verbeteren van de kwaliteit

gevolad js om deze ondersoeksvragen te beantwaoo! den van lever van deze mensen en de aan hen geleverde zorg en ondersteuning,

. . Dit gebeurt doar het uitvoeren van onderzoek en het ontwikkelen en
toepassen van effectieve en doelmatige instrumenten, interventies en
zorgmodellen, Het programma omvat de gehele kennisketen, van onderzoek
om het ontstaan van dementie te begrijpen tot benutting van kennis in de
praktijk en s gericht op vier thema's: 1) vorsprong en mechanisme van
dementie, 2) disgnostiek, 3) behandeling en preventie en 4] doelmatige zorg
en ondersteuning.

Na twee uitgevoerde tussenevaluaties ligt de focus in deze eindevaluatie op
het evalueren van de (voorlopige) opbrengsien van de projecten, op de
verspreiding, implementatie en valonsatie van deze opbrengsten en op de
biidrage hieraan vanuit het programma. De eindevaluatie kent vijf onderdelen
met elk meerdere onderzoeksvragen en verschillende perspectieven: {1)
onderzoekinfrastructuur en resultaten op de therna's, (2) internatlonale
semenwerking, (3) kennisbenutting en verbetering van kwaliteit van ieven, (4)
organisatorische en procedurele aspecten bij de programma-uitvoering ern (5)
aanbevelingen voor (de uitvoerders van) lopend en toekomstig dementie-
onderzaek,

1.2 Visie op beleidsevaluaties

8ij het uitvoeren van een beleids- of programmaevaluatie stellen we ons altjd
de vraag hoe we net onderzaek zelf za kunnen inrichten dat het échr impact
heeft. Op basis var onze ervaring weten we dat, om zo impactvol mogelik te
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evalueren, drie aspecten (tenminste) moeten worden meegenomen in een

evaluatieonderzoek:

s Dewize waarcp het nrinver ) van eer programma (ofwel, de onderling
samenhangende elementen) vorm en inhoud krijgt en daadwerkelijk
uitwerkt inde uivoeringsprakijk. Onder de uitvoeringspraktijk verstaan
we de uitvoering van het programma.

« Demate waarin deze ultvoeringspraktijk bijdraagt aan het genereren van
immoct (ofwel, doelstellingen van het programma). Wi hebben daarvoor
net ZonMw Impact Assessment Framework (ZIAF) als uitgangspunt voor
deze pvaluatie gebrulkl Het kader ormvat twee dimensies die bijdragen
aan het realiseren van impact, namelijk 1) kervispraonct op basis van
criteria voor net bevorderen van veraniwoord onderzoek (BVO) en 2)
kenmsbenpinng aan de hand van vier zogeheten productieve interacties:
samenwerking met relevante stakehalders, cofnanciering; doelgerichte
activiteiten voor verspreiding en/of implementatie en bruikbare kennis-

productern.
« Demate waarin de uitvoeringspraktijk beschikt over 'e/end vermosen en
kan meenewegen meL de verandersnde contest (invigeden van binnenuit

en buitenaf, die de resultaten van een programma beinvioeden),

1.3 Onderzoeksaanpak

Voor deze evaluatie hebben we een comblnatie van methoden ingezel. Voor
elk van de onderzoeksvragen waren meerdere methoden nodig, omdat het
gaat om zowel feitelijke informatie als meningen en ervaringen. In de
uitvoering van de evaluatie volgden deze methoden elkaar op, omdat ze een
verdieping varmden ten opzichte van elkaar. Het volgende figuur toont de
stapsgewijze aanpak en lichten we hierna toe.

S
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Stap 1. Voorberejding

We begonnen het onderzoek mel een startgesprek tussen de onderzoekers
en ZonMw als opdrachtgever. Tijdens dit gesprek is net plan van aanpak
doorgenomen en aangescherpt. Ook zijn concrele afspraken gemaakt over de
planning en de tussentijdse afstemming met ZonMw

Stap 2: Dataverzameling

Deskresearch | De deskresearch heeft feitelijke informatie ontsioten die

inzicht heeft gegeven in het ontwerp en de witvoering van het programma op

programma- en projectniveau. Tijdens de deskresearch is gebruikgemaakt van
bestaande data die vervolgens als basis voor de vragerilijst en de interviews is
gebruikt,

s  Op programmoniveau hebben we gebruikgemaakt van documenten als
programmateksten, subsidiecproepen, lussenevaluaties, budgettaire
informatie over rondes/projecten, et cetera. Een volledige lijst van de
geraadpleegde bronnen is opgenomen in bijlage 1

» Op projectnivegu hebben we gebruikgemaakt van documenten als
subsidieaanvragen, voortgangs- en eindversiagen, kennisproducten, el
cetera.

Tijdens deze evaluatie is input opgehaald van projectleiders van gegunde
projecten. Binnen de omvang en doarlooptijd van deze evaluatie was her niet
mogelljk om projectleiders van niet gegunde projecten te vragen om (nput,
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Hun ervaringen zijn daarmee geen onderdeel van de resultaten in deze
rapportage

Vragenlijst | De online vragenlijst was gericht op feitelijke informatie cie
inzicht geeft 'n de witvoering van het programma op projectniveau e niet uit
de deskresearch kan worden gehaald en waarvan we een breed beeld wilden
ophalen onder alle projectleiders, het ZonMw-bureau en de programma-
commissie. We hadaden hierin met name aandachtvoor de bijdrage van de
projecten san kenpisbenutting en ervaring met en reflectie op het ontwerp en
de witvoering van het programma.

Onize ervaring met uitgevoerde evaluaties van eerdere programma’s is dat ae
deskresearch een goen beeld geefr. maar nier aiuyd volledig 1s. Bivoorbegld
orndat er nog geen sindverslag is geschreven, eindversiagen geen zicht gever
op wal er na opleverng nog verder is ontwikkeld en witgezet en informatie uit
eindverslagen in bepaalde gevallen multi-interpretabel is. Hiervan bleek in de
projectinformatie van het Memorabel-programma oak sprake te zljn, Daarom
i5, in het kader van zorgvuldigheid, gekozen voor een aanvullende uitgebreide
online vragenlijst onder projectleiders die vooral besproken 15 met ZonMw als
opdrachtgever. De online vragenl|st hebben we opgenomen in billage 2.

Brogrammaniveay

Op programmanivead is de vragenlijst verstuurd naar het ZonMw-bureau en
naar de leden van de programmacommissie, De vragenlijst heeft 3 weken
open gestaan en respondenten hebber twee Uitnodigingen ontvangen voor
het invullen ervan, In totazl is de vragenlijst door 19 respondenten (5 ZonMw-
bureau en 14 programmacommissieleden) ingevuld.

BUREAU

Projectnivead

In totaal zijn 175 projecten uitgevoerd. Alle proiectleiders zijn benaderd voor
hetinvullen van de online vragenlijst. Projectleiders die meerdere projecten
onder zich hebben (gehad) zi|n gevraagd om per preject een vragenlijst in te
vullen. Enkele projectleiders hebben voorafgaand aan het onderzoek aan
ZonMw laten weten geen deel te willen of kunnen nemen aan deze evaluatie.
De vragenlijst heell In tolaal 7 weken opengestaan en projectieiders hebben
vier uitnodigingen ontvangen voor het invullen daacvan (drie vanuit bureau
HHM en één vanuit ZonMw). In totaal is de vragenlijst voor 38 projecten
ingevuld. Uit reacties van erkele projectleiders bleek dat de vragenlijst lastig
n te vullen was voor projecten die langere t)jd geleden afgerond waren,

De analyse van de deskresearch en de vragenlljst heeft eer Excel-bestand
opgeleverd met op de verschillende aspecten relevante informatie vanuit de
projecten Deze Informatie is via teksten, grafieken en afbeeldingen verwerkt
f deze rapporiage.

Semigestructureerde Interviews | Voor verdiepirg op de deskresearch en op
de anline vragenlijst is gebruikgemaakt van semigestruclureerde interviews,
zowel individuele als groepsinterviews.

De interviews standen in het teken van ervaring met en reflectie op

1) het ontwerp van het programma,

2) de uitvoering van het programma en

3) de blidrage die het programma neeft geleverd aan kennisproductie, kennis-
benutting en impact (ofwel, de doelstellingen van het programma),

Tijdens de (groeps)interviews op programmaniveau is in de breedte gekeken
naar het functioneren van het programma. Tijdens de interviews met de
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projectleiders hebben we ingezoomd op het desbetreffende project en op de
wisselwerking tussen het project en het programma.

Semigestructureerde interviews wil zeggen dat we gebruik hebben gemaakt
van een gespreksleidraad met daarin onderwerpen en vragen dle aan de orde
moesten komen, maar waarin ook ruimte was voor verdiepend doorvragen.
De gespreksleldraden (zle bijlage 3) zijn vooraf besproken met ZonMw. De
semigestructureerde (groepsiinterviews zijn online afgenomen en duurden 1
tor 1,5 vur per gesprek, De deelnemers hebben de gespreksonderwerpen
van teveren toegestuurd gekregen, zodat ze zich konden voorberelden.

Op programmaniveau hebben we zes (groeps)interview afgenomen; één met
de programmacommissie, één mel een ervaringsdeskundige in programma-
cammissie, één met hef ZonMw-bureau, 8én mer een vertegenwoordiging
van het ministerie van VWS, eén met bestuur van het Deltaplan Dementie en
eén mer externe stakeholders,

Pr N

Op projectniveau hadden we individuele interviews voorgesteld met een
selectie van projectieiders verdeeld over de vier thema's, Daarbinnen hebben
we vijftien projecten geloot. Uiteindelijk hebben we, na herhaling van de
uitnadiging, 2es projectleiders geinterviewd. Overige projectieiders waren niet
beschikbaar of hebben niet gereageerd,

Stap 3: Analyse en reflectie

Analyse | De vraagstelling voor deze evaluatie omvat een diversitelt aan
onderzoeksvragen Om deze te kunnen beantwoorden hebben we alle
inzichten Jit de verschillende methodes bij elkaar gebracht in een analyse.
Dit doen we door te coderen met ne: programma ATLAS L. Het voordeel van

Thm

ATLASti is dat er een analyse gedraaid kan worden over en een koppeling
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gemaakt kan worden tussen verschillende bronbestanden (documenten
deskresearch, Litkomsten vragenlijst, verslagen interviews), De lijst met codes
is gebaseerd op de offerteaarivraag en op de onderzoeksvragen De codes
maakten het mogelifk om gericht en systematisch 1e analyseren en verbanden
te leggen,

Reflectiegesprek | Met voorgaande stappen is zowel feitelijke informatie
opgehaald, als ervaringen met en reflecties van betrokkenen op het
functioneren en de uitkomsten van het programma. Voor een beschouwing
op de bijdrage van het programma aan het realiseren van impact en breed
gedragen aanbevelingen voor het vervolgprogramma hebben we een digitale
reflectie-sessie gehouden van twee uur,

Er is gekozer; voor een heterogene samenstelling waarmee we de 'discussie’
hebben geprebeerd op te zoeken, Verschillen van inzichten en diversiteit in
ervaringen kunnen immers leiden tot relevarite discussies, verdiepende
inzichten, begrip voor elkaars standpunten en ¢reatieve aanbevelingen, De
samenslelling van de sessie bestond uit vertegenwaordiging van ZonMw, de
programmacommissie, het ministerie van VWS, Alzheimer Nederland en
verschillende projectleiders.

Stap 4: Rapportage

Ter afronding van deze eindevaluatie van ket prograrnma Memorabel zijn alle
doorlopen stappen en de gevenden resultaten verwerkt in deze rapportage.
Een conceptversie van dit rapport wordt besproken met ZonMW als
opdrachtgever,
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13 Leeswijzer

Allereerst volgen zes resultasthoofdstukken. Hoofdstuk 2 1ot én met 4 gaan in

op de resultaten op programmaniveau en hoofdstuk 5 tot en met 7 gaan In

op de resultaten og projeciniveau.

o Hoofdstuk 2; resultaten programmaopzet — in dit hoofdstuk gaan we in
op de opzet van het programma door stil te staan bij de aanleiding, de
programmadoelstellingen, de wijze waarop uitvoering is gegeven san de
ZonMw-procedures en tot stot de financiele amvang

» Hoofdstuk 3: resultaten programmapositionering - Het programma
Memorabel is gepositioneerd binnen een bredere context van
ontwikkelingen op het gebied van dementie. Achtereenvolgens gaan we
in op de positionering ten opzichte van Deltaplan Dementie, |PND, andere
programma's birnen ZonMw en belangrijke stakehelders in het
dementie-veid.

« Hoofdstuk 4: resultaten programmacommissie - In dit hoofdstuk wordt
stil gestaan bij de werkzaambeden en de samenstelling van de
programmacommissie. Ook wordt ingegaan op het gebrulkersperspectief,
zoals dat binnen de programmacommissie vormt heeft gekregen.

¢ Hoofdstuk 5 resultaten projecten - Ir dit hoofdstuk geven we eerst een
overzicht van het aantal ingediende en gehonoreerde projectaanvragen.
Ook beschrijven we {de ervaringen met) het proces van
subsidieaanvragen. Tot slot geven we de verdeling van de projecten over
de vier onderzoekslijnen weer,

« Hoofdstuk &: resultaten kennisbenutting - Dit hoofdstuk gaat in op
(ervaringen met) de uitvoering van projectan en op kennisproductie en
kennisbenutting (san de hand van de productieve interacties
(samenwerking, cafinanciering, verspreiging en implementatie; bruikbare
kennisproducten)} binnen projecien

« Hoofdstuk 7: resultaten leren en ontwikkelen - In dit hoofdstuk
bieschrijven we de aanbevelingen die respondenten nebben gegeven

BUREAU

1h

tljdens de diverse stappen in bet onderzoek. Allereerst staan we stil bij de
arganisatorische aanbevelingen en vervolgens noemen we de inhoudeljke
aanbevelingen.

In deze hoofdstukken s gekozen voor éen opbouw waarin we per
(sub)paragraafl sieeds eerst beschrijven noe het programma ontworpen is,
Vervolgens gaan we iri op hoe het programma daadwerkelijk uitgevoerd is en
op de reflectie daarop van respondenten (via de online vragenlijst en de
individuele en groepsinterviews). Hoofdstuk 8 bevat de analyse, conclusies en
aanbevelingen. De analyse en conclusies geven antwoord op de
onderzoeksvragen en worden beschreven aan de hand van zeven thema's.
Vervolgens doen we aanbevelingen
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Resultaten op programmaniveau
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2. Resultaten
programmaopzet

Dit hoofdstur beschrifft de opzet van het pragramma door stil te staan bi)
de aonfeiding, de programmudorisiellingen, de wijze waorop UHYoering (s

gegeven aan de LonMw-grocedures en tot slot ae financele omvang.

-
<
(Y% ]
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: m
m
2.1 Aanleiding

Dementie stelt de maatschappij voor een grote en groeiende uitdaging. Als
gevolg van de vergrijzing zal het aantal mensen met dementie op korte
termijn sterk stijgen, Naar schatting zal het aantal mensen met dementie in
Nederland in 2040 verdubbeld ziin tot een half miljicen terwijl er een tekort
dreigt aan verzorgenden/verpleegkundigen en de druk op manitelzorgers
stijgt. De kosten zijn ook hioog: aan dementie wordt circa vier miljiard euro asn
zorgkosten besteed. Dit is ruim vijf procent van het Nederlandse zorgbudget.
Om de zorg voor mensen miet dermentie op termijn beheersbaar te houden,
was (en is) een langdurende nationale aanpak noodzakelifk. Deze aanpak
kreeg de afgelopen jaren gestalte in de vorm van het Deltaplan Dementie. Het
ZonMw-programma Memarabel was een van de drie pijlers van het Deltaplan
Dementie {zie ook hoofdstuk 3 van deze rapportage).

Het ZonMw-programima Memorabel s, in opdracht van het ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWWS), in 2013 gestart als een achtjarig
onderzoeks- en innovatieprogramma. Fase 1 liep van 2013 tot 2016 en fase 2
van 2017 tot 2020. Het was voor het eerst dat ZonMw een specifiek ziekte-
gerelateerd programma heeft uitgevoerd. Memorabel was ook de nationale
implementatie van het EU joint Programme Neurodegenerative Disease
Research (JPND) inittauef,

2.2 Programmadoelstellingen

Het doel van Memarabel is om kennis te verzamelen die kan helpen om op
termijn de groei van het aantal mensen met dementie te beperken (zorgen
voor de patlénten van margen) en de kwaliteit van leven van mensen met
dementie en de aan hen geleverde zorg en ondersteuning te verbeteren
(zorgen voor de patiénten van vandaag). Op het bereiken van deze doelen
wordt ingezet door:
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1. Hel uitvaeren van baznbrekend onderzoek om het ontstaan van dementie
beter te begrijpen, le voorkomen en om aangrijpingspunten Le vinden voor

Thm

de opzet van het programma. 47% geeft aan dat de opzet goed was en 32%
uitstekend.

BUREAU

dlagnostiek en benandeling.

2, Het ontwikkelen en toepassen van effectieve en werkbare instrumenien,
interventies, zorgmodellen en innovaties, die gericht zijn op het verbeteren
van de kwaliteit van leven en de kwaliteit en doelmatigheid van integrale zorg
en ondersteuning van mensen met dementie en hun mantelzorgers.

Respondenten geven aan dat het programma een viiegwiel is geweest voor en
een impuls heeft gegeven aan het dementie onderzoek. In de vragenlijst s
uitgevraagd in welke mate het programma een bijdrage heeft geleverd aan de
doelstellingen. Het blijkt dat het ZonMw-bureau en de programmacommissie
voaral tevreden 2ijn over de bijdrage van hel programma Memorabel aan de
onderzoeks-infrastructuur, aan de ontwikkeling van effectieve en doelmarge

Het programma Memorabel is onderverdeeld in vier thema's: Y _ , i iy
interventies en aan het verbeteren van diggnostiek en behandeling.

1. Qorsprong en mechanisme van de ziekte
2. Diggnostiek

3 Behandeling en preventie

4. Doelmatige zorg en ondersteuning

Het programma heeft een mooie
bijdrage geleverd aan de doelstellingen

Per thema zijn prioriteiten bepaald in samenspraak me! het Deltaplan
Dementie, de programmacommissie Memorabel, Alzheimer Nederlang,
wetenschappers, mensen met dementie, mantelzorgers en zorgprofessionals.
De prioriteiten zijn gebaseerd op concrete (kennis)vragen en problemen in de
praktijk, vragen die voortkomen uit onderzoek (kennislacunes) en vragen
voortkomend wit het beleid van zorg, ondersteuning en preventie. Daarnaast
Zijn er op twee thema's specifieke verkenningen uitgevoerd, namelijk ethische
kennisvragen |n de zorg voor mensen met demente (2019) en ! = | = N T e
Rouwverwerking (2019). Op basis van de thema's en prioritering binnen de
thermna's zijn tien subsidierondes uitgezet. Een averzicht van de
subsidierondes |s opgenomen in bijlage 6.

Figuur 1 Bljdrage vari het programma aan doelsteliingen (N=19, effectieve en doslmutipe
interventies N=18)

LIt de Interviews blijkt dat respondenten trots zijn op de bijdrage aan:
s Kennis van (leefstijlgebonden) risicofactoren voor dementie;
« Kennis op het gebied van (voorspellende) diagnostiek van dementie,

Waarnemingen
Uit de antwoorden op de online vragenlijst blijkt dat er vanuit het ZenMw-
bureau en de programmacomimissie een hoge mate van tevredenteid Is over
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« Kennis op het gebled van vertragen van beloop van dementie (hoe
Kunnen we gerder Ingrijpen om verergering le voorkomen),
+ Kennisvan wat dementie mel mensen en naasten doeL.

Volgens respondenten heeft het programma, samen met het Deltaplan
Dementie, (maatschappelijke) bewustwording gecreeerd ten aanzien van
dementie. “Bjj de start van het programma verzuchte men nog dat dementie niet
‘boeiend’ genoeg was en niemand wilde werken in het veld: De tijdsgeest is
sindsdien veranderd.” Tegelijx erkennen respondenten dat er ondanks de
mooie stappen die gezet zijn nog veel werk te doen is (zie paragraaf 6.4 en
6.5).

Er ziyn door respondentan een aantal aandachtspunten meegegeven als hat
gaat om de uitvoering van de programmadoelstellingen. Allereerst geven
respondenten (met name de programmacommissie) aan dat Memorabel een
breed progremma betrof waarbi| er vooraf weinig kaders meegegeven zijn. De
vitdaging hierbij was om juiste keuzes te maken In priariteiten en accenten
Zet het programma bijvoorbeeld wel of niet in op medicijnantwikkeling. Ten
Iweede zijn er veel losse projecten gehonoreerd waarbi kansen gemist 2ijn in
de regievoering op en bundeling van prejeciresultaten. ZonMw geeft aan hier
lessen uit te hebben getrokken. |n het vervolgprogramma Dementie is
gekoren te werken met consortia miet één grote opdracht. Respondenten
staan hier positief tegenover, al blijkt uit de reflectiesessie dat dit ook de
kanttekening oproept dat erwel ruimte moet zijn en blijven voor vernieuwend
onderzoex en nieuwe onderzoekers. Consortla kunnen de neiging hebben om
‘Uit te sluiten’. Tot slot heeft het programma Memorabel gedraaid binnen een
werkelijkheid van verschillende ‘dementie-scholen’ waarbi) de ene school
gericht Is op het uitvoeren van fundamenteel gnderzoek en zoekt naar
oplossingen om dementie 'de wereld uit te helpen', terwijl de andere school
gericht 1s op prekujkgericht onderzoek om de kwaliteit van leven met mensen

BUREAU
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met dementie verder te verbeteren. Beide aspecten zijn onderdeel van de
programmadoelstellingen, maar de verdeling van middelen is een blijvend
aandachtspurnt geweest. Projectleiders zijn niet altijd tevreden over de keuzes
die hierin zijn gemaakt. Het is met name de uitdaging om te zosken naar het
snijvlak van fundamenteel en roegepast onderzoek, Consortiavorming kan
helper om bede werelden aan elkaar te verbinden.

2.3 Financiéle amvang

De totale omvang van het Memorabel-programma betrof € 64.500.000,-en is
gefinancierd uit verschillende bronnen: overheld, het bedrijfsleven en van
semipublieke fondsen. Een opbouw van de begroting is te vinden in bijlage 7.
Dasrbi] is afgesproken dat tweederde van het programmabudget zal worden
ingezet op het vourkomen en behandelen van dementie en daarmee op het
verminderen van de instroam van mensen met dementle (‘Onderzoek en
ontwikkeling voor de patient van margen' binnen thema 1,2 en 3). kén derde
van het budget wordt ingezet voor anderzoek om kwallteit van leven en zorg
voor de patiént van nu te optimaliseren (Verbetering van de zorg voor de
patiént van vandaag binnen thema 2, 3 ep 4). De verhouding éénderde-
tweederde is binner het Deltaplan Dementie gekozen vanwege de matching
met de agenda die in Europees verband is afgesproken in JPND, het Centres
of Excellence in Neurodegeneration (COEN) initiatief en de onderzoeksagenda
van Alzheimer Nederland Zoals gebruikelijk bij ZonMw is vijf procent van het
programmabudget gereserveerd voor programma-brede kennisbenuttings-
en communicatie-activiteiten.

De realisatie in 2023 betrof € 72.113.772,62 Ten opzichte van de
oorspronkelijke begroting is additionele finandiering beschikbaar gekomen
voor |PND wat het verschil tussen de begroting en realisatie verklaart,
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2.4 Uitvoering van ZonMw-procedures

Voor de uitvoering van het programma Memarzbel is gebruikgemaakt van de
standaardprocedures van ZanMw voor het indienen en beoordelen van
projectvoorstellen. Deze zijn beschreven in de brochure ‘Procedures ZonMw),
te downloaden op www.zonmw.nl. Daarnaast zijn er bi elke subsidieronde
specifieke voorwaarden benoemd in de oproepteksten (calls). Het programma
kende open subsidierondes waarbij elke organisatie die aan de gestelde
vocrwaarden dacht te kunnen voldoen een projectidee/projectaanvraag
mocht indienen. Ook waren er gerichte oprogpen wazrbij vaoraf bepaald
werd welke organisaties (in concurrentie) een uitnodiging oritvingen om voor
een bepaald thema/vraagstuk een aznvraag in te dienen.

Waornerningen

Tijdens de looptijd van het Memarabel-programma zijn er diverse wisselingen
geweest van managers van het ZonMw-bureau Ondanks dat blijkz ult de
Interviews en de vragenlijst dat het ZonMw-buresu en de programma-
commissie tevreden zijn over uitvoering van procedures en de wijze waarop
de voortgang bewaakt is. Wel wordt aangegeven dat de sturing op en de
monitoring van de |PND-projecten beter had gekund. De standaard ZonMw-
procedures sloten op onderdelen niet aan bl de |PND-werkwijze/procedures.
Ondarks dat zijn respondenten tevreden over de begeleiding vanuit het
ZonMw-bureau

BUREAU
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3.1 Deltaplan Dementie

3 L Resu Itate n In de programmatekst van Memorabel is te lezen dat het Deltaplan Dementie

— - een nationaal publiek-privaat initiatief is dat als doel heeft om het groeiende
p rog ramma pOSIt ioneri ng probleem van demeniie te bestrijden en beheersen, gebruikmakend van de
innovatieve kracht van Nederland op het gebied van wetenschap,
productinnovatie en zorg(beleid). Het Deltaplan richt zich op de situatie in
Nederland, maar sluit aan op Internationale ontwikkelingen en inzichten. Het
deltaplan bestaat Uit de volgende drie onderdelen: het Zorgportaal Dementie,
het Nationaal Register Dementie en het Onderzaeks- en innovatieprogramma
Dementie uitgevoerd via net ZonMw-programma Memorabel.

Hert progravrime Memorobel (s 2epositioneerd binnen een bredere conlex(
van onfwikkelingen ap het gebied van dermentie. Achtereenvolgens goan we
in ap de positiorering ten opzichte van Deltdplan Dementie, [PND, andere
programma’s binnen ZoaMw en belangeifve stakeholders in het demeritie

valid

Woarnemingen

Het programma Memorabel maakte daarmee onderdeel uit van een bredere
en grotere (maatschappelijke) beweging rondom dementie. Verschillende
respondenten hebben een gebrek aan imbedding van het ZonMw-programma
ervaren in die grotere beweging en met name in het Deltaplan Dementie.
Enkele respondenten geven aan dat de aansturing op net Deltaplan vaoral in
de beginperiode zoeken was waardoor een integrale programmatische
aanpak moeizaam tot stand kwarm,

Tijdens de interviews 15 aangegeven dat de verhouding tussen ZonMw en
Dettaplan Dementie in het begin moeizaam was vanwege de aard van beide
organisaties. ZonMw is onafhankelijk en financlert projecten die aan vooraf
opgestelde eisen voldoen, terwijl Deltaplan Dementle meer sturend is als het
gaat om de inhoudelijke agenda. Na verloop van tijd zijn de verhoudingen
verbeterd.
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Evaluatie Deltaplan Dementie

In 2019 heeft de evaluatie van her Deltaplan Dementie plaatsgevonden met
als hoofdvrasg “In hoeverre heeft het Deltaplan Dementie zijn strategische
doelstelling en doel bereikt? In het enderzoek wordt geconcludeerd dat de
strategische doelstelling van het Deltaplan Dementie grotendeel binnen
bereik iggen. Za heeft net Deltaplan een bijdrage geleverd aan het
ongderwerp dementie op de kaart te zetten, een divers palel aan organisalies
bij elkaar te brengen en te mobiliseren en 2(|n randvoorwaarden gecreeerd
die het mugelijk hebben gemaakt om de activieiten binnen de pilers uit te
kunnen voeren, Daarnaast wordl geconcludeerd dat er stappen zIjn geretin
het behandelbaar en beheersbaar maken van demenrie voor de patieént van
vandaag en mergen, maar een hehandeling (s nog net in 2icht,

32 |JPND

De natorale implementatie van het EU joint Programme Neurodegeneratve
Disease Research (JPND) initiatief heeft plaats gevonden via het Memarabel
programma. leder land dat meedoet aan net |PND-programma moest eigen
onderzoeksbidragen financieren. |PND richt 2ich op neurodegeneratieve
zlekten. Daarmes is de scope breder dan de scope van het Memorabel-
programma. Aan subsdierondes mochten per project minimaal drie en
maximaal zes landen meedoen. De Nederlandse bijdragen aan |[PND
projecten werd gefinancierd vanuit het programma Memorabel. Het |PND
programrma loopt ten einde en wordt opgevelgd door Brain Health.

Waarnemirigen

Tijdens de Interviews is aangegeven dat internationale samenwerking op het
gebied van onderzoek en kennisultwisseling noodzakelijk is als het gaat om de
maatscHappelike dementie opgave. Nederland staat goed bekend op een

BUREAU

gantal terremen binnen dementieonderzoek. Vanuit het buitenland wordt
gekeker naar het onderzoek dat in Nederland plaatsvindt en vice versa.

Het programmia Memorabel is volgens veel respondenten een belangrijk en
succesvol (financieel en procedureel) vehikel geweest voor de uitvoering van
|PND-projecten en voor het realiseren van internationale samenwerking op
het gebied van anderzoek en kennisuitwisseling. Er (s tevredenheict over de
begeteiding van het ZonMw-bureau daarin, zowel inhoudelijk als procesmatig.
Volgens respondenten had wel beter gecommurniiceerd moeten worden over
de verbinding tussen JPND en het Memerabelprogramme.

3.3 Andere [ZonMw-)programma's
Binnen het orogramma Memorabel 1s met verschillende programma’s
samengewerkt om krachien te bundelen op het thema dementie

Waarnemingen

Uit de yragenlijst tlijkt dat er vanuit het ZonMw-buregu en de pragramma-
commissie tevredenneid is aver de inhoudelijke semenhang tussen en
afstemmingen met andere (ZonMw-)pregramma’s. Hieronder volgen enkele
voorbeelden van de wijze waarop deze samenwerking varm gegeven is.

e Nationaal Pragramma Ouderenzarg (NPO): Met NPO is een gezamenljke
subsidieoproep uitgezet gericht op Onderwijs, gericht op het realiseren
van samenhang tussen wonen, welzijn en zorg, Er ziin 14 projecten
gehonoreerd, waarvan 9 projecten gericht op het vernieuwen van het
rorgonderwijs gespeciallseerd op mensen met dementie.

= Off Road progromma Het programma Off Road geeft ruimte aan longe
onderzoekers voor baznbrekend, onconventionesl onderzoek en s
daardoor potentieel risicovol (vanuit het principe high risk, high gain).
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3.4

Vanuit Memarabel is in de rondes 2017, 2018, 2019 en 2020 budget
beschikbaar gesteld voor aanvragen op het onderwerp dementie In
totaal zijn 4 projecten op het gebiea van dementie gehonoreerd binnen
deze rondes, De Off Road projecten zijn ook meegenomen in de VIMP-
procedures van het programma Memorabel

Programma's Langdurige Zorg en Ondersteuning en juiste Zorg op de Juiste
Plek: Met deze programma's en met Vilans en Movisie is samengewerkt
am krachten te bundelen op het thema Kennisinfrastructuur Langdurige
zorg en ondersteuning

VENI-programma (jonge onderzoekers var de talentlijn);
Dementieonderzoekers die gefinancierd werden binnen dit programma
2in witgenodigd bij de startbieenkomst van de Memorabel fellowsnips
{(jonge cnderzoekers) om samenwerking en kennisdeling te bevarderen
TK! (Topconsortium voor Kennls en Innovatie): De eerste subsidierondes Is
ingezel op TKI. Hisrmee is de coelstellingen van ropsector LSH
ondersteund.

Nationaal Plan Hoofdzoken! Vanaf het begin van dit initiatief is op
bureauniveau nauw samengewerkt. Onderzoekers betrokken bi
programma Memorabel ziin actief bi) het intiatiel betrokken.

Stakeholders dementie-veld

Binnen net programma Memorabel is samengewerkt met giverse
stakeholders.

L

Het ministerie van VWS. Opdrachigever van het programma Memorabel,

Vanuit de directie Langdurige Zorg en de Directie Publieke Gezondheid

Zaten er waarnemers in de programmacoemmissie.

Alzheimer Nederland. Verschillende bijdragen:

— Financiele bijdragen aan diverse subsidierondes. Dit betekende dat
Alzheimer Nederland het totale bedrag per ronde aanvdide en na

hanorering projecten koos voor medefinanciering, Bl rondes die
werder medegefinancierd was Alzheimer Nederland als waarnemer
aanwezig bij de beoordelingsvergaderingen (zonder stemrecht),
— Mee organiseren van de jaarijkse Mix&Mateh bijeenkomst.
— &wekelijks overleg op inhoud met het ZenMw-bureau.
— Bijdragen aan het selecteren van potentiéle projecten die een VIMP-
uitnodiging kregen.
— Manitoring van projecten die werden medegefinancierd
e Hersenstichting: Droeg financieal bij aan Rende 1 - Open Ronde (2013).
s PGGM: Droeg financieel bij aan subsidieronde 3 - Innevaties voar mensen
met demernitie en hun mantelzargers (2075).
= Kennisinstelfingen Vilans, Movisie, Nivel, Pharos, Tnmbos: bydrage aan
kennisbenutting,

BUREAU

Waarnemingen
Her ZonMw-bureau en de programmacommissie geven in de vragenlijst aan
dat deze samenwerking met stakenalders van meerwaarde |s geweest voor
de uitvoering van het prograrma. De mate waarin verschilt; van voldoende
Lot uitstekend.

samenwerking met stakeholders was
vanmeerwaarde

Figuur 2 Meerwaarde samenwerking stakenclgers programmaoniveou (N=19)
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Respondenten geven aan dat de samenwerking met co-financiers waardevol
was om het totale budgel te vergraten, averlap In financiering van dementie-
onderzoek te voorkemen, een gezamenlijke kennisagenda te realiseren, voor
het verspreiden en het implementeren van de projectresultaten en voor het
realiseren van kennisbenutting. Asr het laatst gencemde sspect Rebben met
name ook de kennisinstellingen een belangrijke bijdrage geleverd. Tegelijk
levert cofinanciering ook Uitdagingen op, aangezien ledere partij een eigen
agenda en eigen belangen heeft De samenwerking met stakeholders is over
het algemeen goed verlopen. Tijdens het interview met prajectleiders 1s de
vraag gesteld of de invioed van Alzheimer Nederland op het programma, in
relatie tot de financigle bijarage, niet te groot was.

Respondenten geven aan ook 3antal stakeholders te hebben gemist in de
samenwerking. Daarb warden onder meer Ret onderwijs (zoals lectoraten,
practoraten, besturen van onderzoekscentra), Actiz, Berogpsverenigingen en
het bedrijfsleveri genoernd als stakeholders waarmes meer had kunnen
worden samengewerkt £r was bij de start van het programma Memorabel
bedacnt dat er vanuit private partijen meer cafinanciering gerealiseerd zou
worden dan In de praktik daadwerkelijk heeft plaatsgevonden (zie paragraaf
2.3).

BUREAU
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41 Werkzaamheden

4- Resu I tate n Voor de uitvoering van het programma Memorabel heeft ZonMw een
. y onafhankelijke programmacommissie ingesteld. Daze programmacommissie
p rog rammacommissie neeft onder andere de volgende taken;
» prioriteren van onderwerpen binnen de vier onderzoekslijnen;
» formuleren en uitzetten van subsidierondes,
« zorgdragen voor beaordelingen van subsidieaanvragen;
« subsidieaanvragen ter honorering of afwijzing voor te leggen aan het
bestuurvan ZonMw;
* monitoren en begeleiden van projecten binnen het programma;
= ondersteuren bij VIMP-becordelingen;
« organiseren en bijwenen van strategische bijeenkomster.

e programmacommiissie heeft een belangrifke togk in deé witveering win
het progromme Memorabel [h-dit hoofdstuk wordt stil gestaan biy e
werkzaomheden en de samenstelling van de programmacommissie. Dak
word! ingegaan op het sebruikersperspectief. (oals dat binpen te

programmacomimissie varme heeft gekregen

Waornemingen

De programmacommissie voert de taken uit volgens ge ZonMw-procedures
en naar tevredenheid van ZonMw. De programmacommissie was actief en
goed benaderbaar. De begeleiding vanuit het ZonMw-bureau werd door de
programmacommissie als goed ervaren.

Aandachtspunt in de werkzaamheden van de programmacommissie was de
grote hoeveelheid projectaanvragen die op kwaliteit en relevantie beoordeeld
meesten worden in korte tijd. De beoordeling heeft plaatsgevonden in kleine
groepen om de hoeveelheid werk daadwerkelijk uit te kunnen voeren. Voor
kwalitatief goede duiding van projectaanvragen was, ondanks deze werkwijze,
sams te weinig tijd, aldus respondenten.

Subsidierondes kenden een subsidieaanvraagproces dat bestond uit twee
fasen. In de eerste fase konden projectideeen ingediend worden die met gen
advies bepordeeid werden op relevantie en globaal op kwaliteit. In de tweede
fase werden uitgewerkte aanvragen ingediend die vervolgens wel of niet
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gehonareerd werden, Door de programmacommissie aangegeven dat in de
eerste fase van de subsidieaanvraagproces relatief veel projectvoarstellen zijn
goedgekeurd, waardoor er uiteindelijk veel uitgewerkie aanvragen afgewszen
moesten worden (zie voor een overzicht paragraat 6 1). Gevolg hiervan was
verspilling van tijd en energie van zowel projectaanvragers als programma-
commissieleden. Volgens respondenten mag in het vervolg meer aandacht
zijn voor een sirakkere selectie van projectideeen.

De programmacommissie heeft in een van de laarste subsidierondes van het
programma (Fellowships voor jonge onderzoekers) interviews ingelast, Deze
interviews waren tjdsintensief, maar werden als een verrijkend instrument
ervaren voor het al dan niet verstrekken van subsidies.

Uit de Interviews blijkt dat ge programmacommissie volgens respondenten
(nog) meer regie mag vaoeren op aandacht voor specifieke vraagstukken en
thema's, zoals jonge mensen met dementie, mensen met een niel-westerse
migratieachtergrond en mensen met een laag sociaal economische status.

4.2 Samenstelling

In de programmacommissie komt kennis van en ervaring met praktijk, beled,
onderwijs en onderzoek samen. Ook ervaringsdeskundigen maken deel uit
van de programmacomrnissie. De comrmissie kon ten tijde van subsidierondes
20 nodig ultgebreid worden met benodigde specifiexe expertise, afnankelljk
van het onderwerp van de subsidieronde. De leden functioneren in de
programmacommissie op persooniijke ttel. 8| de samenstelling is rekening
gehouden met de ‘Code belangenverstrengeling’ van ZonMw en NWO,
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Waarnemingen

Uit de vragenlijst blijkt dat er vanuit het ZonMw-bureau en de programma-
commissie tevredenneid is aver de daadwerkelijke samenstelling van de
programmacomrnissie: 58% geeft aan dat de samenstelling uitstekend was en
26% geeft agn de samenstelling goed was. De programmacommissie bestond
uit een goede vertegenwoordiging over de vier onderzoeksliinen en had een
passende man/vrouw-verdellng. Ook waren er veriegenwoordigers Uit diverse
(beroepsgroepen van) zorgprofessionals vertegenwoordigd, Het perspectief
van mensen met niet-westerse migratieachtergrond werd gemist. Er is, met
sticces, veel aandacht geweest voor het verbinden van commissieleden uit de
verschillende dementie-scholen. De breedte van het programma en grootte
van de commissie maakte dat inzet op deze verbinding extra relevant was,

De samenstelling van de programmacaommissie is meermaa\‘sloﬂderwerp varn
gesprek geweest waarbi] gezocht is naar het aanhaken van de |uiste expertise.
Ook 1s er aandacht uitgegaan naar het voor kamen van mogelijke belangen-
versirengeling bij de commissieleden. Respendenten zijn tevreden mer de
uitwerking van deze gesprekken.

Tijdens een interview met de projectleiders heeft een enkele respondent
aangegeven twijfels te hebben bij de innovatie-vernieuwingskracht van de
programmacommissielleden). Dit had te maken met ervaningen van ‘weinig
aandacht en ruimte voor vernieuwend onderzoek’

43 Gebruikersperspectief

B alle subsidierondes zijn ervaringsdeskundigen (vaak mantelzorgers) ingezet
bi] de becordelinig van de relevantie van de Ingediende onderzoekvoorstellen.
Hiervoor is actief samengewerikt met Alzheimer Nederland, onder meer voor
het arganiseren van forusgroepen met ervaningsdeskundigen,
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Waarnemingen

Het ZonMw-bureau en de programmacommissie geven in de vragenlijst aan
dat er in uitstekende mate aandacht besteed is aan het perspectief van
ervaringsdeskundigheid Mensen met demertie en mantelzorgers waren
goed vertegenwoordigd en hadden een waardevolle inbreng. Hun inbreng
heeft bljgedragen aan prioritering binnen het programma, project{voorstellen)
adngescherpt en gedwongen ol eenvodd in communicatie. Uil de interviews
blijkt cat ervaringsdeskundigen zich serieus genomen voelden en naar hun
beelo een wezenlijke bildrage hebbien kunnen leveren,

Tegelijk was het een witdaging om de inbreng van erveringsdeskundigheid
goed vorm te geven binnen het programma Memorabel, Dat blijke uit de
vragenlist. interviews en de reflectiesessie. De programmacommissie,
ervaringsoeskundigen en projectleiders zien onder meer de volgende
agndachtspunten;

o de uitdaging om projecivoorsiellen (Qie vaak bp een hoog abstract niveau
zijn geformuleerd) goed te kunnen beoordelen;

= dengewikkelde beoordelingsvragen d'e aan ervaringsdeskundigen zijn
gesteld bij het beoordelen van de projecivoorsiellen;

« de (grote) hoeveelheid (vaak Engelstalige) informatie die moest worden
docrgewerkt, er zijn Nederlandstalige samerivattingen gemaakt, maar op
biasis htervan kor niet altijd een goede afweging worden gemaakr,

s het risico dat ervaringsdeskundigen vooral vanuit *eigen ervaringen en/of
emoties spreken

Ervaringsdeskundigen zijn positlef over de begeleiding die 7)) vanuit ZonMw
en de programmacommissie hebben ontvangen. Respondenten gever aan
dat het belangrik (s hier nog meer op in te zetten en om hierbij met name

aandacht te hebben voor het goed voorbereiden van ervaringsdeskundigen
en voor de kwaliteil van viagen die aan ze gesteld worden in het proces van

BUREAU

"hm

beoardelen van projectvoorstellen. De uitdaging is om ervaringsdeskundigen
te bevragen op hun deskundigheid, zonder ze daarbi| te overvragen Dan kan
er aptimaal recht worden gedaan aan de inbreng. Vanuit enkele projectleiders
wordt de suggestie gedaan om ervaringsdeskundigen vooral een adviserende
rol te geven bij de becordeling van projectvoorstellen op relevantie en geen
pesluitvarmde rol.

Tijdens de reflectiesessie 1= opgemerkt dat de gebruikersgroep van de kennls
die middels dit programma ontsioten weordt breder is dan mensen met
dementie zelf Her gaat om het hele systeem dat om deze mensen neen staat
{o.a. mantelzargers en zargprofessionals). Aanbevolen wordt om het
gebruikersperspectief breed inte vullen, 0ok In het vervolgprogramma
Dementie.
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Resultaten op projectniveau



5. Resultaten projecten

Ir dit hoofdstuk geven we eerst een overzicht van het aantal ingediende en
gehonaoreerde profectaanvragen. Ook beschrifven we (de ervaringen mel)

het proces van subsitieaanvragen, Tot sfot geven we de verdeling van de

projecten over de vier onderzoekslijnen weer

BUREAU

5.1 Algemene projectinformatie

Aantal aanvragen en goedgekeurde projecten

De onderstaande tabel laat van fase 1 en fase 2 zien welke rondes er zijn
geweest als het gaat om subsidieaanvragen, hoeveel projectaanvragen zijn
ingediend en hoeveel projectvoorstellen zijn gehonoreerd. In totaal hebben
175 projecten gedraaid waarvan 71 in de eerste fase, 49 in de tweede fase en
55 |PND-projecten, De |PND-projecten zijin niet opgenomen in onderstaande
tabel. Van de 175 projecten waren 23 VIMP-projecten, eveneens niet
opgenomen in onderstaande tabel,

Ronde naam Uitgewerkte aanvragen  Gehonoreerd
2013 Ronde * 53 22
2075 Ronoe Z Fellowship 14 9
2015 Rende 3 Innovatie 25 12
2016 Ronde 4 Kennisvragen uit de praktijk 18 9
2015 Ronde kennisbenutling - 4
70186 Ronde anderw|s (1N samenwerking Bekerid o) programma 9
mel NPD) NPO
Implementatieproj2aen E g
(3ff Road Bekend o) O Road 3
orogramma
2017 Ronde 5 62 76
2018 Ronde & Longitudinas| 1 1

rohortonderzoek

2018 Ronde 7 Prakoykvragen 19 9
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Ronde naam Ultgewerkte aarvragen  Gehonoreerd
2013 Ronce 8 ellowship 27 [
covipt 1 1

In de ronde kenmisbenutting en longitudinaal cohartonderzoek zijn alle
uitgewerkle projectaanvragen gehonoreerd. Bij de rondes 1 toten met 5 en
ronde 7 ligt het honoreringspercentage van uitgewerkie aanvragen twissen
42% en 64%, Bij raonde B is het honoreringspercentage 27%. Deze
percentages pevestigen de waarneming van de programmacommissie dat er
veel ultgewerkte aanvragen afgewezen zijn (zie paragraaf 4.1).

I totaal zim wier bezwaren ingediend. Drie van de vier beswaren zijn niet
gegrond verkiaard. E&n bezwaar is gedeeltelijk gegrond verklaard.

Looptijd projecten

Van de projecten die we in onze documentstudie hebben bestudeerd, is 65%
afgerond, Van de overige 35% is loopt de nelft nog en bij de andere nelft is de
status onbekend 11% van de projecten is binnen de initigle doorlooptd
afgerand. De meest voorkomende rédenen van uitloop waren {persoonlijke)
omstandigheden van projectleden en/of het projectteam, tegenvallende
incluste van ervaringsdeskundigheid en/of respondenten en COVID-19

Proces subsidieaanvraag

De subsidierondes kenden een subsidieaanvraagproces dat bestond Uit twee
fasen. In ce eerste fase konden projectideeén ingediend worden die met een
advies beoardegld werden op relevantie en globaal op kwaliteit In de tweede

Upitbatrol een ande op uitnedigng

BUREAUY

fase werden uitgewerkie aanvragen ngediend die vervolgens wel of niet
gehonoreerd werden

Waarnemingen
Uit de interviews blijkt dat projectieiders tevreden zin over het proces van
aanvragen van een subsidie.

Eér projectleider gaf tijdens het interview aan dar de informatie over de
subsidieronde laat gepubliceerd werd, waardoor weinig tijd over was om
samenwerking op e zoeker en een goed projectvoorstel te schrijven. De
suggestie word: gedaan om informatie over subsidiecalls getrapr te delen,
eerst een vooraankondiging doen en vervaigens een defnitieve subsidie-
oproep plaatsen, Dok worden aandachrpunten meegegeven ten aanzien van
communicatie rondom afwijzingen van ingediende projectvoorstellen. Een
niet toegekende aanvraag betekent riel direct dat de aanvraag niet goed was.
Prioritering door beoorielaars of veel concurrentie kunnen een rol spelen bi
het afwijzen van projectvoorstellen. En 'ondersteunende afwijzing in plaats
van een 'harde afwijzing werkt prettiger, aldus respondenten. Er wordt ook
geopperd om prejectleiders van niet-gehonoreerde projectvoarsiellen waar
mogelijk feedback mee te geven, inclusief een uitnodiging om een verbeterd
projectvoorstel in te dienen blj een niguwe ronde,

De efsen met betrekking tot de |END calls werden als ingewlkkeld ervaren; her
helder krijgen en de realisatie daarvan, Het zijn niet de 'recht toe recht aan’
subsidieaanvragen, zoals bij de reguliere Memorabel-subsidiegproepen,

Het ZonMw-bureau heeft tijdens het interview aangegeven dat in de serste
fase var hewprogramma is ingezet op stimuleren van samenwerking tussen
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projectleiders van gehonoreerde projecten, terwill ze in latere fase weer in
concurrentie met elkaar projectvoorstellen moesten indienen, Verschillende
projectleiders hebben bi) ZonMw aangegeven dit een ongewenste situatie te
vinden.

5.2 Type projecten

Verdeling projecten over vier onderzoekslijnen

Van 125 projecten (inclusief JPND-projecten) is bekend onder welk thema ze
vallen. IPMD is een programma gericht op neurodegeneratieve ziekien en
daarmee breder dan dementie. Waar kon zijn de |PND-projecten
onderverdeeld in eén van de vier therma's, maar dit was niet bij alle projecten
mogelik. De meeste projecten waren gericht op thema 1 Qorspreng en
mechanisme van dementie (46 projecten - 37%) en thema 4. Doclmatige zorg
art ondersteuning (47 projecten - 33%).

Thema project (N=125)

|| Ooersproegen mechansme varn demenie

B3 Gehandeing &n prevenne

frguur 3 Verdeling owver onderzoersiijinen

Als het gaat over de verdeling van de projecten over de vier onderzoekslijnen
is er geen significant verschillen tussen fase 1 en fase 2 van het programma
Memorabel. Ofwel, de verdeling van de projecten over de vier thema's is
grotendeels gelilk in fase 1 en fase 2.

Thm

Ingezoomd op de [PND-projecten kamt het onderstaande beeld naar voren
Het grootste deel van de JPND-projecten was gericht op thema 1 (58%). Cok
hier is geen sprake van significante verschillen tussen fase 1 en fase 2.

BUREAU

Thema project JPND (N=31)

|7 Corsprong en mechansme van dementie: @2 Diagnostiek

B 1 Henantdeiiig er orevenne Pl ratge 2T e ondersteu nimy

tiguur 4. Verdeting JPND-proyecten

Type onderzoek

Van 128 projecten is het type anderzoek bekend {inclusief JPND-prejecten)
Fundamenteel onderzoek kwam het vaakst nagr voren in de projecten (54
projecten - 42%), gevolgd door toegepast onderzoek (43 projecten - 34%)

Type onderzoek project (N=144)

rurdamentee! onderzoek [ -/
Ortwikkeiproect [ ERGEGEEEE 24
lozgepast oncerzoek [ N ::
Strategisch onderzoek [ 7
Implementatieproect [N ©
Anders IR 7

Figuur 5. Type ondersoek

Wanneer een uitsplitsing gemaakt wordt tussen fase 1, fase 2 en |PND-
projecten valt op dat in fase 1 en fase 2 toegepast onderzoek het meest
voorkomt. Bij de |PND-projecten is dat fundamenteel onderzoek,
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5.3 Begeleiding ZonMw

Het ZonMw-pregrammabureau faciliteert de programmacommissie bij haar
ralinvulling, Ock begeleidt het ZonMw:-bureau het proces van subsidie
aanvraag. Daarvoor organiseert het ZonMw-bureau verschillende soorten
bijeenkomsten, zoals Mix&Match-bijeenkomsten2, projectieiders-
bljeenkomsten, kennisbenuttingsbijeenkomsten, themabijeenkomsten,
specifieke focusgroepen en informatiebijeenkomsten over subsidierandes

Type onderzoek

8%

Waarnemingen

Uit de respans op de online vragenlijst komt naar voren dat projectieiders
(zeer) tevregen zijn over het contact en de begeleiding door het ZonMw-
bureau gedurende het gehele project.

De meerderheid is (zeer) tevreden over het contact met en begelei-
ding door het ZonMw-bureau gedurende het gehele project

W Jeer omiayreden m Neltraal mErngsiing teyraclar Teer tpyreden

Figuur 7 Tevredenheid ZonMw-bureou gedurende genhele project (IN=32)

De projectleiders vonden hel ZonMw-bureau tijdens de uitvoering van de
w projecten bereikbaar, toegankelijk, opbouwend, constructief en begripvol.

Ook als er problemen waren bij de uitvoering van projecten. Het ZonMw-
bureau zit er volgens projectlerders dicht op, maar niet op een controlerende

Figuur 6 Procentuele verdeling projecten naar onderzoekstype of belemmerende manier. Projectleiders z|jn te spreken over de Site Visit,
omdat daarbinnen rumte svoor dialoog. Verslaglegging op papier biedt daar
nauwelilks mogeljkheden voor. De programmacommissie ervaart deze Site
Visit ook zelf als positief

? Jaarlijkse netwerkbjeenkarmst voor ge projectleiders van gehanoreprde projecten hinnen Memarabel In versehilonde subr-stssies wordt nader ngegaan op onderwergen £0als inclusie, hat sehriver van een
adtradg, pateniepparicipatie en kennisbenutling,
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6. Resultaten
kennisbenutting

Dit hoofdstuk gaat i op (erearingen met) de Uvaering van projecten en op
kepmsproduciie gn kenmisbenutting (oon de hand vita de productieve
Inieracries (Samenwerking, f'.-:fﬁn.r_.-.ri clering, verspreidlng en unplerientatie,

bruikbore kennispraducten) binoen projecien

BUREAU

6.1 Stimuleren van productieve interacties

ZonMw heeft het Impact Assessment Framework (ZIAF) ontwikkeld voor het
sturen op en realiseren van iImpact. Het kader omvat twee dimensies die
bijdragen aan het realiseren van iImpact, namelijk 1) kennisproductie op basis
van criteria voor het bevorderen van verantwoord onderzoek (BVO) en 2)
kennisbenutting aan de hand van vier productieve interacties: samenwerking
met relevante stakeholders, cofinanciering; doelgerichte activiteiten voor
verspreiding en/cf implementatie en brulkbare kennisproducten.

Waarnemingen

Uit de vragenlijst blijkt dat er vanuit het ZonMw-bureau en de pregramma-
commissie wisselend wordt gedacht over de bijdrage die het programma
heeft geleverd aan het stimuleren van de vier productieve interacties binnen
projecten.

Bijdrage programma aan vier productieve
interacties wordt wisselend ervaren

verspreding en implemerntaue || G 2

ernuspreducten | N 2
coimanceding [ R

samenwerking siakshdlders ____3‘ |

mn ! [ | I | I L v 2

Figuur 8 Bidroge productieve interocties (N=19)
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De respondenten geven aan dat Memorabel zich onderscheidt van andere
ZonlMw-programma's doar de nadruk die werd gelegd op het stimuleren en
faciliteren van kennlsbenutting. Een deel van de vier productieve interacties
waren als randvocrwaarde opgenomen in de subsidieoproepen (zeals het
opstellen van een verspreidings- en Implementatieplan) en een deel was als
optioneel aangemerkt (zoals het realiseren van cofinanciering). Tegelijk
erkennen respondenten een verschil tussen het stimuleren enerzijds en de
daadwerkel|jke uitwerking van de productieve interacties anderzijds,

Projectleiders geven in de vragenlijst en de interviews aan dat de productieve
interacties situationeel van meerwaarde zijn, maar ze z/jn voorzichtig in het
formuleren van eisen ten aanzien van deze productieve interacties (met name
samenwerking en cofinanciering). Ce respondenten geven aan dat niet alle
productieve interacties altijd even passend en/of zinvol zijn bij projecten,

6.2 Samenwerking

Tussen Memorahel-projecten

Waaornemingen

Uit de online vragenlijst blikt dat bij een kleine meerderheid van de projecten
is sarmengewerkt met andere projecten binnen Memuorabel

Een kleine meerderheid van de projecten heeft
samengewerkt metandere projecten binnen Memorabel

53%

® | » Nes

Fipuur 9 Sgmenwerking met andere projéctery binnen Memaorabel (N=38)
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De samenwerking tussen projecten binnen Memarabel had verschillende
doelen: informatieoverdracht, uitwisselen van methodieken, raakviakken van
projecten, overlap in samenstelling van projectgroepen en dubbel inclugeren
van mensen met dementie. Projectleiders zijn over het algemeen ook
tevreden over de meerwaarde van de samenwerking.

De samenwerking binnen Memorabel wordt voor het
overgrote deel van de projecten als van meerwaarde ervaren

9

®Cnvoldoends  mhatip sVoldeonde  wOoed Uitstekend

Figuur 10 Frvaren meerwoarde von de samenwerking (N=26)

De projectieiders die geen samenwerking hebioen gerealiseerd, geven de

volgende redenen aan:

o« weinig raakviakken met andere projecten binnen Memorabel (inhoudeljk
of doelgroep);

« randvoorwaarden als lpopti|d van projecten maakte samenwerking niet
megelijk;

« samenwerking 1s wel gezocht, maar het is riet gelukt om die te realiseren;

« nietl op de hoogie van relevante projecten binnen Memorabel.

Het ZonMw-bureau en de programmacemmissie zijn wisselend tevreden als
het gaat over de bijdrage die het programma heeft geleverd aan het
realiseren van samenwerking Lussen projecten, 37% geeft de oplie goed aan,
voldoende en uitstekend worden belde door 21% aangevinkt, matig 5% en
16% heeft geen mening.
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De projectleiders zijn wisselend In de verwachtingen die zij hebben over het
ZonMw-bureau en de programmacommissie als hel gaat om het realiseren
van samenwerking tussen projecten. ken deel geeft agn hier meer sturing op
te willen, terwijl een ander deel aangeeft dat projectieiders ook eigen intiatef
kunnen nemen (aanwijzen van relevante projecten is voldoende). Opgemerkt
wordt dat onderzoekers elkaar op inhoud vaak al kennen, waardoor sturing
beperkt nodig is. Wel wordt als suggestie meegegeven om projectieiders via
een vorm van intervisie aan elikaar te verbinden, bijvoarbeeld ten aanzien van
de vraag hoe leiding moet worden gegeven aan een consortium

Stakeholders

Waarnemingen

Driekwart van de projectleiders die de vragenlijst hebben ingevuld, geven aan
in de projecten met verschillends stakeholders samengewerkt te hebben.
Daar waar dat nief gebeurd is, is dat vanwege het fundamentele karakter van
het onderzoek

Samenwerken met stakehalders wardt door projectieiders als waardeval
arvaren.

De samenwerking met andere stakeholders wordt voor het
overgrote deel van de projecten als zeer van meerwaarde ervaren.

BUeltoende Mo mVoldoenoe s ooed Hestekeno
Figuur 11. Envoren meerwaarde van de samenwerking (N=29)
De projectleiders zijn vooral positief over de input van stekeholders vanwege
her samenkomen van verschillende jnzichten en invalshoeken. Samenwerking

BUREAU
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draagt volgens hen ook bij aan het behalen van doelstellingen van projecten,
aan het realiseren van synergie in projecten en hel helpt kosten te besparen.

Gebrujkersperspectief

Waarnemingen

Uit de vragenlijst blijkt dat in 81% van de projecten is samengewerkt met
ervaringsdeskundigen. Ervaringsdeskundigen kunnen mensen met dementle
zijn, maar ook mantelzorgers, cliéntenraden en/of zorgprofessionals, Deze
samenwerking is als zeer waardevol ervaren. Ervaringsdeskundigen nebben
een belangrijke bijdrage geleverd in de vormgeving van projectresultaten.
Daarnaast helpen ze om het (eind)gebruikersperspectief in te brengen in
projecten.

De samenwerking met ervaringsdeskundigen wordt voor het
overgrote deel van de projecten als zeer van meerwaarde ervaren.

momvoldoende mMaig sValdoende eGoed  « Uistekerd

Figuur 12 Ervoren meerwaarde van de samenwerking (N=31)

Projectleiders geven ook aan dat samenwerking met ervaringsdeskundigen
niet in alle projecten passend is. Met name als hel gaat om fundamenteel
onderzoek is de meerwaarde beperkt.

Ook hebben sommige projectleiders moeite gehad met hal vinden van goede
ervaringsdeskundigen die een wezenlijke bljdrage aan hun project konden
leveren. Als mensen zelf dementie hebben kunnen ze niet altijd meer een
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passende bijdrage leveren. Het betrekken van de schil daaromheer (zoals
professionele mantelzorgers) levert eigen ultdagingen op.

Het ZonMw-bureau en de programmacommissie zijn tevreden over de mate
waarin de projectleders gestimuleerd ziin om ervaringsdeskundigen te
betrekken. In de subsidieoproepen is hier aandacht aan besteed en
projectleiders moesten in de projectvoorstellen beschrifven noe ze hier
uItvoenng aan zouden gaven

Internationale samenwerking

Waarnemingen

Uit de online vragenlijst Blijke dat in 56% ven de projecter internationaal |s
samengewerkt. IPND (waarbij internationale samenwerking verplichl was)
heeft hier een belangrijke bijdrage aangeleverd Het avergrote deel van de
projectieiders heeft internationale samenwerking als waardevol ervaren,
vanwege de (inhoudelijke) kennisuitwisseling de bijdrage aan het ontwikkelen
van kennisproducten en het realiseren van inclusie.

De internationale samenwerking wordt voor het overgrote
deel vande projecten als zeer van meerwaarde ervaren

15 N

mOoovoidoende  mMatg  wmvoldoende e Goed Litstaker!|

Figuur 13 Ervaren mesrwaorde van de somenwerking (N=27)

Thm

BUREAU

6.3 Cofinanciering

Wauarneminger

it de online vragenlijst blijk: dat bij driekwart van de projecten sprake was
van cofinanclering: 50% van de cofinanciering was in cash en 50% was n-kind.
Projectleiders geven aan de meerwaarde van cofinanciering in te zien, omdat
zonder cofinanciering projecten niet uitgevoerd konden worden en/of omdat
projecten Keinschaliger vormgegeven moesten worden.

De cofinanciering wordr voor het overgrote deel
van de projecten als zeer van meerwaarde ervaren

%

B Ofvoldoende  miaty  mvoldoagele  wGosd ST

Figulir 14, Ervoren meerwoarde van de cofinonciening (N=32)

Tegelijk 2in er projectlelders die cofinanciering omschriven als 'verplichting
en nlet altijd relevant, Projectleiders zijn vooral terughoudend als het gaat om
biidrage van markipartijen. Zeker bij fundamenteel onderzoek s de uitkemst/
het resultaat bij de start van het project onzeker. Daardoor is economische
rendabilitert voor markipartijen anzeker, wat cofinanciering onaantrekkelijk
maakt, Projectieiders geven ook aan dat er een risica s op Integriterskwesties
en belangenverstrengeling,

6.4 Kennisproducten

Waarnemingen

Voor de categorisering van opgeleverde kennisproducten binnen projecten
hebben we gebruikgemaakt van het kader zoals ZonMw dat hanteert (zle
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bijlage 4). Daarbi) wordt onderscheid gemaakt tussen kennisproducten
gericht op de (zorg)prakiijk, het beleid, het bedrijfsleven, wetenschappelijk
(vervelglonderzoek en het onderwijs.

Uit de vragenlijst blijkt dat projecten net vaskst kennisproducten gericht op de
(zorglpraktyk hebben opgeleverd, gevolgd door kennisproducren die gericht
2 op wetenschappelijk (vervolglonderzaak?,

De meeste (175) 'unieke’ apgeleverde kennisproducten
per project zijn opgeleverd in de (zorg)praktijk

Qrdimrwii= - 38
Wetanschappelik — | &5
Hear feleven . b
Heled - =1

Flguur 15. Aaneal kennispreductan per categorie (N=38)

Uit de eindverslagen van projecten blijkt dat wetenschappelijke artikelen de
meest opgeleverde kennisproducten zijn (door 74 projecten), gevolgd door
website (door 35 projecten). Daarna volgen artikelen (1 vakbladen (door 29
projecten) en handreikingen (door 21 projecten).

BUREAU

Het overgrote deel van de projecten is
zeer tevreden over deopgeleverde producten

| onvoldoende mMaug  eVoldoende s Gost s Uikslekend

Figuur 16. Tevredenherd pgeleverde producten (N=35)

Uit de vragenljst biijkt dat de projectleiders tevreden zijn mel de opgeleverds
resultaten, zowel kwalitatief als kwanttatief. Interviews bevestigen dit beeld.
De kennisproducten nebben over het algemeen in de behoeften van (eind)
gebruikers voorzien, zijn effectiefl gebleken, waren goed toepasbaar in de
praktijk en zijn in het wetenschappelijk veld goed ontvangen. Tegelijk zijn er
ook projectleiders die hadden gehoopt op meer en betere kennispraducten

Aan projectleiders is gevraagd wat bevorderende en belemmerende factaren
zijn bij het ontwikkeien van kennisproducten binnern de projecten. Daarbij zijn
de volgende factoren genoemd:

« Bevorderende factoren: araagvlak onder en interesse van de doelgroep,
samenwerking met stakeholders, nuttige kennis uit vooronderzoek en
tjdig starten met de ontwikkeling van kennisproducten.

s Belemmerende factoren: Covid-18, tachnische aspecten, AVG-regelgeving,
beperkie financiering, onvoldoende samenwerking met stakeholders en
beperkte doorlooptijd.

Yl de rabelis re nen hoe vask projectieiders in devragenlijst hebben aangegeven één of meerdere kenmisoroducten binnen een bepaalde categorie te hebben opgeleverd. Als een proect Bivoorbeeld vier
artkelien) n ean vakblsd heefl geschreven e éen impje heeft gemaak! wordl hetl projecl twee keer geteld (€&n keer onder artikel vakblad en 8én keer pnder limpje) Proiecten kuaren dus vaker voorkomerin

ge aaniallen
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In de |nterviews is aangegeven dat na afrording de projecten nog niet klaar
Zijn met het genereren van kennisproducten die voortviogien uit de projecten,
Dit 1s gebrulkelijk voor onderzoeksprojecten binnen programma'’s van ZonMw.
Dit brengt wel Litdagingen met zich mee omdat er geen financiering meer is
en/of contracten van onderzoekers (met name PHD-studenten) verlopen ziin
Als suggestie wordt genoemd om de tijd tussen opeenvelgende subsidie-
rondes zo kort mogelijk te houden, zodat projecten in een volgende ronde
vervalg kurnen krijgen.

In 71% van de projecten zijn kennisproducten algemeen vindbaar/toegankelijk
2EMaaKt,

6.5 Verspreiding en implementatie

Waarnermingen

Voor de cetegorisering van verspreidings- en implementatie-activiteiten s
gebruikgemaakt van het kader zoals ZonMw dat hanteert (zie bijlage 5).
Daarbi] wordt onderscheid gemaakt tussen negen strategieén, (it de
vragenlijst bljkt dat de meeste activiteiten zijn ingezet in motiverende/
draagviak vergrotende strategieen en informerende strategieen®

" Zie vaEinont 4 voor toelciing oo berekening van aantalen
5 N=57

1h

De meeste (101) 'unieke’ verspreiding per project
zijn motiverende/draagvlak vergrotende strategiean
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Figuur 17 Verspred ng/mplementatie per categorie (N=38)

Uit de gocumentstudie is naar varen gekomen dat er vier typen verspreiding/
implementatie activiteiten zijn die het vaakst naar voren komen, namelijk
presentatie publiek (50), wetenschappelijke presentatie (47), congres (42) en
pusterpresentatie (41),

In de projecteindverslagen geven de project/eiders aan of er sprake is van
kennisbenutting in praktik beleid of commercieel. U de documentstudie
komt het valgende beeld, Hieruit blijkt dat kennisbenutting met name plaats
vindt In de praktifk en dat er nauwelijks sprake (s van commerciele toepassing.
Op de vraag of een persoon of een organisatie de nieuwe kennis, innavatie of
werkwijze overneemt of verder gaat mel de resultaten van het project in 75%
van de projecten j2 geantwoord, 6% ja/misschien, 15% misschien en 3% nees,
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Toepassing totaal (N=105)

Praktik

Beleid
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Figuur 18. Kenrusbenutting in praftik beleid of commercieel

JPND toepassing (N=30)

Beleid

Commerciesl

2 EMisschien = [jes

Figuir 19, kennisbenutting JPND-projecter in praktik, beleid of commerciee!

Aar projectleiders Is gevraagd wat bevorderende en belemmerende factoren
Zijn bij de verspreiding en implementatie van kennisproducten. Daarbi| zijn de
volgende factoren gengemd:

« Bevorderende factoren samenwerking met stakeholders die kunnen
bijdragen aan versgreiding en implementatie van kennisproducten,
informerende bijeenkomsten en kennismodules, sodiale media,
leergemeenschappen, scheling. persoonlijk contact/sterk netwerk,
webinars en nieuwshrieven.

« Belemmerende factoren: onvoldoende taegang tot het onderzoeksveld,
wetenschappelijke presentaties/publicaties zijn helpend maar kosten veel

BUREAU
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tijid, ontbreken van een positief eindresultaat, vertalen van resultaten uit
fundamenteel onderzoek naar breed toegankelijke informatie.

De projectleiders worden bi| het indienen van proiectaanvragen gevraagd om
vooraf na te denken over verspreiding en Implerentatie. Op deze eis wordt
nadrukkelijk gestuurd door de programmacommissie. Uit de interviews blijkt
dal deze eis verschillend ervaren word!. Er zijn projectieiciers die azngeven
dat het een positieve stimulans is geweest om daadwerkelijk invulling te geven
aan verspreidings- en implementatieactiviteiten. Er zijn ook projectleiders die
aangeven dat het vooraf nadenken over verspreiding en imglementatie lastig
Is, omdat nog niet bekend is wat de uitkomsten van het betreffende project
zijn. Of de uitkomsten minder zinvol blijken voor de praktijk/ het vervolg. De
eis was om 10% van het projectbudget te reserveren voor verspreiding en
implementatie, Niet alle verspreidings- en implementatieactiviteiten kosten
veel geld. Prejectlelders vragen zich daarom af of het passend is een specifiek
bedrag op te nemen als eis.

Projectleiders spreken de wens uit om vooraf aan een project afspraken te
maken over de mogelijkheden voor verspreding- en implementatie als blijkt
dat de projectresuitaten positief en bruikbaar zijn. Hierbij kan bijvoorbeeld
gedacht worden aan aanvullende financiering vaor pilotstudies. Daarnaast is
de wens uitgesproken om meer onderzoek naar duurzame implementatie in
de praktijk.

Tijdens verschillende interviews is aangegeven dat het ZonMw-bureau een
actievere rol mag speleri in het ondersteunen van de projectleiders bij het
invulling geven aan de verspreidings- en implementatie-activiteiten. ZanMw
heeft als Instrument de mogelijkheid VIMF's toe te kenner. Dit zijn subsidies
specifiek bedoeld voor verspreidings- en implementatie-activiteiten. Vier jonge
dementieonderzoekers hebben in 20718 in cpdracht van Memorabel een
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uitwerking gemaaxt hoe kennisbenutting versterkt kan worden, met aandacht
voor het gericht inzetten van VIMP's (Young Leaders Rapport). Dit rapport is
gebruikt als input bij de VIMP-becordelingen. ZonMw geeft in het interview
aan dat er mear uit het rapport gehaald had kunnen worden. Binner het
programma Memaorabel zij» 23 VIMP's toegekend. Respondenten erkennen
dat de VIMP's vooral relevant zijn voor praktijkprojecten. Er is een wens gm
met een dergelik instrument beter in te kunnen spelen op fundamenteel
onderzoek Andere instrumenten die het ZonMw-bureau ingezet heeft zijn
het organiseren van bijeenkomsten (zie paragraaf 6.3), leggen van contacten
el kennsinstituten/onderw!jsonderwiisinstellingen, uitingen vis sociale
media/nieuwsbrieven en het uitrelken van zogeheten parels.

Tiidens diverse interviews is e vraag gesteld in hoeverre verspreiding en
implementatie een taak is van projectieiders, omdat zijn niet zijn opgeleid als
implementatiedeskundigen. Kennisinstellingen en het anderwljs kunnen hier
een belangrijke bijdrage aan leveren. |n het vervolgprogramma Dementie is er
Ben apart consortium ingericht voor impleémentatie en valorisatie.

BUREAU
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7. Resultaten tussentijds
leren en verbeteren

In dit hieofdstuk beschrijven we allereerse de tussenevalunries ven her
programma Memorabe! en vervalgens goon we i ap de suggeshes die
respanderitert hebben gegaven tijdens de diverse ontderzoeksstapiper
Alfereerst staan we stl by de orgamisatorische aondacfiispuiiten ee

vervelgens noaemen we tle tnhaudelijke aonraenispunten

BUREAU

7.1 Evaluatie programma memorabel

Tijdens de looptijd van het programma Memorabel hebben twee

(tussenjevaluaties plaatsgevanden (2016 & 2019), uitgevoerd door ZonMw

Hieronder volgen de belangrijkste concusies uit de evaluaties.

= Evaluatie 2016; Uit deze evaluatie is gebleken dat er een groot aantal
aiverse projecter zijn opgestart. Hoewel er veel onderzoeksprioriteiten
zijn opgepakt, ziin enkele onderzoekspricriteiten onderbelicht gebleven.
In de loop var de tijd zijn er nisuwe onderzoeks- en innovatieaccenten
bijgekomen. Om input te krijgen voor fase 2 heeft cen brede stakeholder
raadpleging plaats gevenden, Naast maoie inhoudelijke resultaten heeft
er ook een viiegwiel effect plaatsgevonden, Zo zijn partien meer gaan
samenwerken, is er prvate financiering aangetrokken, heeft het
programma bigedragen aan awareness enz

s Evaluatie 2019 Ook uit deze evaluatie blijkt dat er mooie inhoudelijke
resultaten zin geboekt ten aanzien van de vier anderzoekshinen. Tegelijk
blijven er thema's die meer aandacht verdiener. bivoorbeeld preventie.
Er zijn aanbevelingen gedaan ten aanzien van meer synergie in
onderzoeken gericht op thema oorsprong en ziekte), verstevigen van stap
naar klinische toepassing (gericht op thema diagnostiek), gebruik van
technologische antwikkelingen en de toepassing In het onderwijs.

7.2 Organisatorische aandachtspunten

In de anline vragenlijst en tijdens de (groepsjinterviews hebben we gevraagd

naar organisatorische aandachispunten voor een vervalgprogramma

Dementie, Daarbi] zijn de volgende aspecten genoemd:

s Procedures: een vereenvougiging van (administratieve) procedures met
aandacht voor de digitale werkwijze (voor ervaringsdeskundigen niet altyd
gemakkeljk geweest),
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» Programmacammissie: vasthouden van de brede, multidisciplinaire
benadering waarbl] elke hoofdstroam een eigen commissie heeft die
specialisten bevat aie niet alleen beoordelen, maar met onderzoekers en
stakeholders overleggen o te komen tot oprimale aanpak en inzet van
financiéle middelen Beoordelingen ruim van tevaren aanbieden aan
beoordelaars. Ervaringsdeskundigen nog beter faciliteren en In positie
grengen, bivoorbeeld door het organiseren van voorbesprekingen
tussen ervaringsdeskundigen en voorafgaand aan het overleg met de
andere deskundigen.

s Samenwerking stakeholders: zet In op meer en betere samenwerking met
kennisinstellingen en onderwijs (practoraten en lectoraten), zodat project-
resdltaten meer en beter hun weg vinden naar de uitvoeringsprakijk

« Vraagarticulatie: heb aandacht voor goede vraagarticulatie binnen
projecten. De gnderzaeksvragen zijn allesbepalend.

« Intermatonalisering: blif ‘inzetten op internationallsenng van onderzaek,
Looptyd (Internationale) projecten moeten langer mogelijk zijn gezien het
aantal budget neutrale verlengingen. Heb daarnaast aandacht voor
internationale projectmonitoring,

« implementatie: zel blijvend in op implementatle van projectresultaten.

«  Consoriia: draag zorg voor consartiumvarming om 'losse projecten’ en
dubbellingen in projecten te voorkomen en samenwerking te versireken.

7.3 Inhoudelijke aandachtspunten

In de online uitvraag en tijdens de (groeps)interviews hebben we gevraagd
naar relevante onderwerpen voor het vervolgorogramma Dementie.
Hieronder volgt een opsomming var de aangereikie anderwerpern De
respandenten geven aan daf hun antweorden gedreven 2in door eigen
professionele inzichten en voorkeur:

BUREAU

Thm

Doelgroepen. gehandicapten met dementie, mensen met dementie thuis
{en mantelzorgers)

Preventie, psycho-educatie, toegang tot zorg, samenwerking informele-
en formele zorg

Innovatie; met focus op veroudering, leefstijlfactoren, nieuwe interventies
Versterking van interdisciplinair trapslationeel onderzoek tussen humaan
en dierlijk onderzoek

Diagnostiek: vroegdiagnostiek, integratie van nieuwe diagnostische tools
Technologie

Biclogie: rol inflammatie en bersendoorbloeding, rol metabalisrre van de
hersencel oursprong en mechanisme van neurodegeneratieve ziekien,
biomarkers

Sociaal: belevingswereld van mersen met dementie

Behandeling: medicamenteuze behandeling, therape
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Analyse, conclusies
en aanbevelingen
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I deze paragraaf werken we onze analyse en conclusies uit die volgen uit de
noofdstukken met onze bevindingen op programma- en op projectnivezu

8.1 Analyse en conclusies

8. Analyse en conclusies

In dit hoofdstuk trekken we conclusies en doen we aanbevelingen. Bij de (hoofdstuk 2 t/m 7). De analyse en conclusies worden beschreven aan de
conclirsies geven we antwoard op de onderzoeksvragen, Dot doen we aan hand van zeven thema's; (1) het functioneren van het programma, (2) de
de horid van zeven thema's: het functioneren van het programma, de positionering van het programma, (3) de realisatie van de programma-
realisatie van de programmadaelstellingen, de positionering van het doelstellingen, (4) de mate van kennisbenutting in het programma, (5)

Internationale samenwerking, (6) de invulling van het gebruikersperspectief en
(7) het leren en ontwikkelen. De onderzoeksvragen zijn ondergebracht onder
één van deze thema's. In deze evaluatie hebben we met gekeken naar en
geen dulding gegeven van de inhoudelijke opbrengsten van het programma
Hierop kan separaat worden georganiseerd, met betrokkenheid van inhouds-
deskundigen op de vier onderzoekslijnen binnen het programma,

programme, de mate van kennisbenutting, internatiennle samenwerking
de invulling van het gebruikersperspectief en het leren en ontwikkelen,
Vervalzens formuleren We aanbevelingen voor een eventueel

vervalgprogramma,

Functioneren van hel programma
» Inzicht in het proces van het programma Memorabel, Hoe is het programma
organisaterisch en pracedureef opgezer en hae heeft het programma
gefunctioneerd?
Dementie stelt de maatschappij voor een grote en groeiende uitdaging. Naar
schatting zal ket aantal mensen met dementie in Nederland in 2040
verdubbeld zijn tot een half miljoen terwijl er een tekort dreigr aan
verzorgenden/verpleegkundigen en de druk op mantelzorgers stijgt. De
zorgkosten die besteed worder aan dementie bedragen 4 miljard eura, Het
ZonMw onderzoeks- en innovatie programma Memorabel is, in opdracht van
het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), in 2013 gestart
als een achtjarig onderzoeks- en innavatieprogramma. De noodzaak voor dit
programma blijkt onder andere ult 1) de urgentie van het maatschappelijke
vraagstuk, 2) de hoeveelheid thema's en onderwerpen die inmiddels zijn
opgepakl in projecten, maar 0ok uit de vraagstukken die nog openstaan en 3)
de {financiéle) omvang van het programma. Er is direct een vervolg gegeven
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aan het Memorabel-programma in de vorrm van het Onderzoeksprogramma
Dementie.

Het Memaorabel-programma als zodanig functioneert naar behoren. Dat
concluderen we op enerzijds basis van het functioneren van hat ZonMw-
bureau en de programmacommissie en anderzijds op de resultaten van de
projecten, Er is onder respondenten een hoge mate van tevredenneid over
de opzet van het programma. Het ZonMw-bureau functioneert goed en heeft
haar taak uitgevoerd volgens de geldende ZonMw-procedures, ondanks de
onderbezetting in het begin van het programma, Respondenten zijn tevreden
over het contacl met en begeleiding van ZonMw tijdens de uitvoering van
projecten. De programmacommissie heeft gezien de omstandigheden ook
goed gefunctioneerd, Zi hebben uilvoering gegeven aan de geldende
procedures en respondenten kijken daar over het algemeen tevreden op
terug. Belemmerende omstandigheden hadden betrekking op de brede
samenstelling en de grote hoeveelheid werk. Voor de programmacommissie
zijn mogelijkheden voor uitbreiding van de taken, met name gericht op
regievoering op specifieke vraagstukken als jonge mensen met dementie,
mensen mel een niel-westerse migratieachtergrond en mensen met een laag
soclaal economische status,

In het programma Memorabel is onderscheidt gemaakt tussen vier
onderzoekslijnen:

1. Oorsprong en machanisme van de ziekie

2. Diagnostiek

3. Behandeling en preventie

4. Doelmatige zorg en ondersteuning

Uit deze evaluatie blijkt das er op alle vier de lijnen (blijvende) behoefie is aan
{nader) onderzoek, Tegelik heeft de breedte van het programma een drietal

"hm

belangrijke uitdagingen met zich meegebracht. Allereerst zijn er bij de start
van Memorabel weinig kaders meegegeven waardoor het uitdagend was om
prioriteiten te stellen en keuzes te maken. Ten tweede zijn er veel losse’
projecten gehonoreerd waarbi| kansen gemist zijn in de regievoering op en
bundeling van projectresultaten. Tot slot heeft het Memorabel programma
gedraaid binnen een werkelljkheld van verschillende 'dementie scholen'
waarblj de ene school gericht is ap fundamenteel onderzoek en zoekr naar
oplossingen om dementie ‘de wereld uit te helpen’ en de andere school
gericht is ap prakiiikgericht onderzoek om de kwaliteit van lever met mensen
rmet dementie Le verbeteren. Er zijn kritische vragen gesteld over de verdeling
van middelen over de onderzoekslijnen, Projectleiders zijn niet altlid tevreden
over de keuzes die hienn zijn gemasakt.

BUREAU

ZonMw heeft deze ultdagingen gesigrialeerd en 20 goed mogelijk opgepakt in
Het Mernorabel-programma zelf of in het vervolgprogramma Dementie Zo
zin er gedurende het programma brede stakeholder raadplegingen
georganiseerd en specificke verkenningen uitgevoerd om e komen tol een
passende prioritering. In het programma Dementie is gekozen voar consartia
met een brede opdracht in plaats van veel losse’ projecten. Daarmee wordt in
belangrijke mate tegemoet gekomen aan de kritiek van projectieiders over de
keuzes binnen het programma Memorabel.

Positionering van het programma

Om de zorg voor mensen met dementie op termijn beheersbaar te houden,
was (en is nog steeds) een langdurende aanpak noodzakelijk. Deze aanpak
kreeg gestalte in de vorm van het Deltaplan Dementie, Het programma
Memorabel was een van de drie pijlers onder deze grote (maatschappelijke)
beweging rondom dementie. Uit deze evaluatie blijkt dat de verbinding tussen
de drie pijlers van het Deltaplan Dementie {nog) beter invulling had kunnen
krijgen.
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Binnen ZonMw zelf is vanuit het Memorabel-programma goed samengewerkt
met verschillende grogramma’s om krachiten e bundelen op het thema
dementie. Binnen het Memorabel-programma is samengewerkt met diverse
stakenolders, wasronder het ministerie van VWS, financiers als Alzheimer
Nederland en de Hersenstichting en kennisinstellingen, De samenwerking
met deze stakeholders was van meerwaarde. Dat blikt uit de tevredenheid
van respondenten en het (inhoudelijk en financiéle) voordeel van de
samenwerking. De samenwerking met co-financiers was waardevol om het
totale onderzoeksbudget te vergroten, overlap in financiering van dementie-
onderzoek te voorkomen, een gezamenlijke kennisagenda te realiseren voor
het verspreiden en implementeren van projectresultaien en het realiseren
van kennisbenutting. Aan het laatst genoemde punt hebben met name ook
kernisinstellingen een belangriike bijdrage geleverd. Al had die bijdrage
versterkt kunnen worden, Tegelijk levert cofinanciering ook uitdagingen op,
aangezien ledere parti| eigen belangen en een eigen agenda heeft. De
samenwerking is, ondanks dat het niet altjd makkelijk was, goed verlopen.

Realisatie van programmadoeistellingen

s Inzicht in deinfrastructuur op het terrein van dementie onderzoek.

= nzicht inde resultaten vanuit de vier thema’s en dearmee de bijdrage oan de
hoofddoelen zouls opgesteld voor het programma Memorabel

Het doel van Memorabel is om kennis te verzamelen die kan helpen om op
termijn de groei van het aantal mensen met dementie te beperken (zorgen
voor de patienten van morgen) en de kwaliteit van leven van mensen met
dementie en de aan hen geleverde zorg en ondersteuning te verbeteren
(zorgen voor de patienten van vandaag). Het Memorabel programma is een
vliegwiel geweest voor dementiecnderzoek en maatschappelijke
bewustwording, Qok is er tevredenheid over de bydrage van het programma
Memorabel aan de onderzoeks-infrastructuur, Veel thema's en onderwerpen

Thm

hebben een plek gekregen In projecten, maar er zijn veel vraagstukken
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aangereikt die in de nabije toekomist (mogelijk) vragen om dementie
onderzoek. Tegelijk is het belangriik om te realiseren dat de impact van
projecten vaak pas op langere termijn 2ichtbaar worden. De mate waarin de
programmadoelstellingen gerealiseerd zijn is echter moeilijk te bepalen mede
vanwege de brede doelstelling en gebrek aan een instrument waarlangs
pepordeling kan plaats vinden,

Kennisbenutting

s Inzicht in de wijze waorop binnen het programma is gestuurd op
kennisbenutting in beleid, praktijk, onderwijs en-onderzoek, en in welke mate
kennisbenutting gerealiseerd (s,

s Inzicht in de werkwize van de gehonoreerde projecten om de
wetenschappelijke en maoatschoppelijke opbrengsten/resultaten Ie verspreiden,
te implementeren en te valoriseren.

o Inzicht in de vroag of kennisbenutting en verspreiding van resuftaten heeft
kunnen bijdragen oon de verbetering van xwaliteit van leven met mensen van
dementie en hun naasten,

In totaal hebben 175 projecten gedraaid waarvan 71 in de eerste fase, 43 in
de tweede fase en 55 |PND-projecten De opgedane kennis en inzichten uit
prajecten hebben de gezandheidszorg ondersteund, zowel onderzoeksmatig
als in de praktijk. Uit de resultaten blikt dat de meeste kennisbenutting plaats
vingdt in de praktik en wetenschap, Vanuit projectleiders Is tevrederiheid over
de mate van kennisbenutting. Zi| geven tegelijk aan dat er in patentie meer
mogelijkheden zijn voor kennishenutting.

Het ZonMw Impact Assessment Framework (ZIAF) gaat ervan uit dat impact
gerealiseerd wordt door kenrisbenutiing er dat kennisbenutting plaats vindt
aan de hand van vier productieve interacties: samenwerking met relevante
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stakeholders, cofinancering, doelgerichte activite ten vaar versprelding en/af
implermnentatie en bruikbare kennisproducten. Vanuit het programma is actiel
pestyurd op realiseren van de vier productieve interacties binnen projecten,
maar er is NOg ruimte voor verbetering.

Samenwerking met andere Memorabel-projecten en met stakeholders binnen
projecten 1s voor projecten waarbi) il van [oepassing was van meerwaarde
geweest Samenwerking is met name relevant voor het behalen van project -
doelstellingen en voor het ultwisselen van informatie. De projecten waarb||
sprake is geweest van cofinenciering hebben deze additionele financiering als
waardevol ervaren en i veel gevallen zelfs noodzakeli k, Tegelijkert|d was
cofinanciering en samenwerking, gezien ce azrd van Sommige projecten, rmier
aluyd relevant, Uit de evaluatie blijkt dan ook dat deze proguctieve interacties
in projecten situationeel van meerwaarde zijn.

Vanult projectieiders is er tevredenheld over hetgeen er kwalitatief en
kwantiratief is opgeleverd aan kennisproducten en hoe invulling is gegever|
aan verspraidings- en implementatieactivitelten. Uit de vragenlijst bijkt dat
projecten et vaakst kennisproducten gericht op de (zorgjpraktjk hebben
opgeleverd, De meest voorkomende verspreidings- en implementatie
strategieen zin motiverend/draagvlak vergrotende strategieen en
informerende strategieen. In potentie i< er meer ult onderzoeksresultaten e
halen, mits er meer ruimte is (financieel en in doorlooptijd), Het ontwikkelen
van kennisproducten en het inzetten op verspreiding- en implementatie vindt
deels buiten de oorspronkelijke orojectduur plaats. Op het moment dal
projecten afgerond zijn, zijn er niet altijd financiele middelen of onderzoeks-
uren beschikbaar om een vervolg te geven aan projectresultaten Er s nog
wel discussie over of sturing voaral (via projectvoorstellen) op deze twee
productieve interacties zinval is. Enerzijds kar het projectlejcers helpen goed
na te denker over de maogelijke resultaten en hoe deze resultaten een vervolg
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gaan krigen en landen in de zorgpraktijk. Anderzijds 1s dit miet te voorspellen
Respondenten geven aan dat ZonMw zell een grotere bijdrage kan leveren
aan het implementeren en versprelden van resultaten, bijvaor beeld door
actief in te zetten op VIMP's. Tegelik wordt ook de vraag gesteld wat past bil
de ral van ZonMw en in hoeverre haar invloed rijkt

BUREAU

Internationale samenwerking

s [nzicht in de bydroge oan ternalionolisering en internotionale
sarrienwerking.

Internationale samenwerking, cnderzock en kennisuitwisseling Is noodzakelijk

om een bijdrage te leveren aan de maatschappelijke dementie-opgave. Er was

sprake van een sterke samenloap tussen het programma Memarabel en het

internationale programma [PND. De cofinancienng die nandzakelijk was voor

net Indienden van [PND-projectvoorstellen door Nederlandse onderzoekers

werd ngevuld vanuit het programma Memorabel, Eris sprake van een hoge

mate van tevredenheld over de begeleiding vanuit ZonMw bi) (het indienen

van) JPND projecten,

ineen aanzienlijk deel van de projecten s sprake geweest van internationale
samenwerking, Bl de |PND-projecten was dit verplicht. Deze samenwerking is
voor projecten van meerwaarde in het kader van vitwisseling van informatie,
pijdrage aan kennisproducten en het realiseren van inclusie

Gehruikersperspectief

Een van de speerpunten van het Memorabel-programma is het betrekken van
ervaringsdeskundigheid. Op programmaniveau is hier actief op gestuurd.
Envaringsdeskundigen hebben een waardevolle bijdrage geleverd aan het
peoordelen van projectvoorstellen. Tegelijkertijd is het invulling gever aar het
ervaringsdeskundigheidsperspectief vitdagend geweest (en niet altljd goed
verlaper) vanwege het abstracte niveau van projectvoarstellen, de veelheid
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van (Engelstalige) informatie, de ingewikkelde vragen die aan he werden
gesteld en het risico om te veel vanuit eigen ervaringen te spreken, Hetis
waardevol ervaringsdeskundigen te bevragen op hun deskundigheld, zonder
2e te overvragen Dan kan er optimaal recht worden gedaan aan de inbreng

Er is betrokkenheid van ervaringsdeskundigen op projectniveau, maar dit kan
sterker vormgegeven worden. Aan de eis om erveringsdeskundigen te
betrekken is grotendeels invulling gegeven, maar niet bi alle projecten Qok
de sturing daarop vanuit de programmacommissie had beter gekund. Daar
waar er samenwerking was met ervaringsdeskundigen was deze
samenwerking van meerwazrde. Projectleiders geven legelijk ook aan dat
samenwerking met ervaringsdeskundigen niet in alle projecten passend s,

Door respondenten is opgemerkt dat de gebruikersgroep van de kennis die
middels dit programma ontsloten wordt breder is dan mensen met dementie
zelf, het gaat om hel hele systeem dal om deze mensen heen staat (0.a.
mantelzergers en zorgprofessionals) Aanbevolen werdt om het
gebruikersperspectief niet te nauw in te vullen,

Leren en ontwikkelen

« Aanbevelingen voor het evenitueel bijstellen van het lopende
Onderzoeksprogrammao Dementie en de toekomstige programmering van
dementieonderzoek.

s Aanbevelingen voor projectleiders, consortia en subsidieverstrekkers

Tiidens deze evaluatie zijn diverse organisalorische suggesties meegegever

vaor het vervolg. De organisatorische aanbevelingen zin grotendeel gericht

op het behauden en het verstreken van elemerten zoals die hinnen het

Memorabel-programma vorm gekregen hebben. Een belangrijke wijziging die

al meegenomen Is naar het vervolgprogramma Dementie is het werken met

BUREAU

consortia in plaats van een brede reeks ‘losse’ projecten, Daarnaast zijn
enkele inhoudelijke aanbevelingen meegegeven

Voor de evaluatie van het Memorabel-programma is gekozen voor een
externe evaluatie (voorliggend onderzoek). Deze evaluatie is ex-post
uitgevoerd. Dat betekent dat de evaluatie heeft plaatsgevonden na afronding
van het programma en na de start van het vervolgprogramma. Bij het
uitvoeren van programmaevaluaties is het de vraag hoe evaluaties zo
ingericht kunnen worden dat deze het meeste nut hebben (impactvol
evalueren), Fen belangrijk aandachtspunt daarbi] is steeds hoe het
(tussentijds) (zel)lerend vermogen van programma’s kan wordern versterkt,
Een ex-post evaluatie, waarbij wordt terug gekeken, levert relevante
conclusies en aanbevelingen op vaor een vervolg maar kan geen bildrage
meer leveren aan het (tussentijds) leren binnen en verbeteren van het
programma zelf. Bovenidien neemt de bereldheid van de responderiten en de
betrouwbaarheid van hun input af naarmate er meer tjd zit tussen wat
geévalueerd wordt en de daadwerkelijke evzluatie. Het is voor respondenten
moeilijk om ver terug te kijken.

8.2 Aanbevelingen
Deze paragraaf bevat de aanbevelingen voor een vervolgprogramma die
volgen uit de analyse en conclusies:

o Zelinop thernatische burideling van onderzoeksvragen en -projecten
In plaats van een grote hoeveelheid aan ‘losse’ projecten is het aan te
beveler om in te zetten op thematische bundeling van onderzoeksvragen
er -projecten. In belangrijke mate is hier opvolging aan gegeven in het
vervolgprogramma Dementie. Door in het vervalgprogramma met
consortia te werken wordt focus en samenhang gestimuleerd en

Rapportage evaluatie ZonMw-programma Memaorabel | ® bureau HHM 2023 | 43



gefaciliteerd. Tegelijk s het geen vanzelfsprekendheid dat focus en
samenhang als vanzelfsprekend plaatsvindl. Begeleid consortia hier actief
in, bijvoorbeeld door utwisseling tussen consortia te facilneren op inhoud
en vorm, Geef corsortia de ruimte om 'mee te ademen’ met een
veranderende context. Het (s wenselijk dat consortia bijvoorbeeld de
rulmte hebben om deelnemers toe te voegen, Ook is het wenselijk om in
te spelen op inhoudelijke ontwikkelinger: in het dementie-veld zoals die
zich de kemende jarer voardoen,

Neast het werken met consortia 's het goed als er ramte is/blijft voor
innovatieve en siimme projecten en onderzaekers die niet direct binnen
Corsortia passen.

Blijf inzetten op implementatie en verspreiding

Versterk de mogelijkheden als ZonMw om projecten optimaal te
ondersteunen bij de verspreiding en (mplementatie van projectresultaten
in vervolgonderzoek, praktljk en onderwljs. Hierbij kan onder andere
gedacht worden aan een meer programmatische verspreidings- en
implementatieaanpak. Nu wordt de opdracht voor verspreiding en
implementatie noofdzzkelijk bi] de betreffende projectleiders neergelegd.
Door bundeling van projeciresultaten kan een heldere verspreidings- en
implementatieagenda opgesteld en uitgevoerd worden. Consortia
kunnen hier ook een belangrijke rolin spelen. In dit kader s het tevens
relevant om de samenwerking met lectoraten, practoraten en
kennisinstellingen te versterken. Daarnaast kan de VIMP actiever ingezet
warden bi kansrilke projecten en is net wenselijk om na te denken hog
de VIMP toepasselijker gemaakt kan worden voor projecten die
fundamenteel van aard zijn. Wees wel realistisch ten aanzien van de
verwachtingen op het gebied van verspreiding en implemeantatie,
Kennisontwikkeling loopt traag er de weg van fundamentele kennis naar
praktische toapassing 5 lang.

BUREAU

Bliff inzetteni op inbreng van ervaringsdeskundigen

Blijf inzelten op de inbreng van ervaringsdeskundigen op programma- erl
projectriveau, Op programmaniveau kunnen ervaringsdeskundigen
gefaciliteerd worder om ce uitvoering van hun werkzaamheden te
vergemakkelijken. Denk hierbij aan infarmatie in begrijpelijke taal en
mondelinge uitwisseling. Bevraag ervaringsdeskundigen vooral op bun
ervaring en voorkom overvraging Voorkom dat ze input moeten leveren
op terreln waarop ze geen envaring hebben. Overweeg of een
adviserende rol bi| onderzoek die meer fundamenitee! van aard is
passender is dan een beoordelende rol

Denk na over situationele toepnssing van het ZiAF

Overweeg om de vier productieve mteracties vanuit net ZIAF
(samenwerking, cofinanciering, resultaten en implementatie) niet verplicht
te stellen in projecten, maar situationeel it te vragen en toe te passern
Projecten verschillen van aard, waardear niet elke productieve interactie
even relevant en/of toepasbaar is. Kijk per project wat wenselijk en/of
passend is.

Derk o over de samensielling en inzet van de programmacomimissie

Denk bij de start van een programma goed na over de hoeveelheid werk
voor en de gewenste samenstelling van de programmacommissie. Bij een
programma van een dergelijke omvang kan het znval zijn om met een
centrale commissie en met deelcommissies Op die manier wordt de
hoeveelheid werk beter verdeeld en kan er rekening gehouden waordern
mer de spacifieke expertise van commissieleden. Denk daarnaast na over
sturing van de programmacemmissie of het ZonMw-bureau op
onderbelichte thema's.
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Ortwikkel een strategische communicatie-agenda

Ontwikxel een strategische cormmunicatie agenda gericht op Inhoud en
proces waarblj ingezet wordt op breder communicatie, zowel op het
gebied vart kanalen als op doelgroepen (bijy. praktijk en onderwys),
Onderdeel van de agenda kan zijn meer tussentijdse communicatie bij
consortia en projecten met vergelijkbare onderwerpen (tussentijdse
resultaten, wat werkl wel en niet, stimuleert kennisuitwisseling en draagt
bi| aan samenwerking).

Wees kritisch in de becordeling van projectideeen

De beoordeling van projectvoorstellen wordt in twee stappen uitgevoerd.
In net programma zijn veel positieve adviezen gegeven voor project-
ideeén waardoor veel uitgewerkie projectvoorstellen toch afgewezen
moesten worder. Doar kritisch te zijn in advisering over de projectidesén
bespaar |e lijd en energie van betrokkenen (programmacommissie maar
ook indieners),

BUREAU

Verstevig internationale inbreng

ZonMw kan blijvend inzetten op het verstevigen van haar internationale
inbreng, Bijvoorbeeld door verbindingen tussen het nationaal en
internationaal onderzoek,

Geef meer vorm aan ussentijds leren en evalueren

7et steviger In op tussentijds leren en evalueren van het programma op
inhoud en proces (niet alleert na afronding van een grogramma). Doordat
er voor veel respondenten veel tljd zit tussen hun bijdrage aan het
programma en de evaluatie van net programma mis je veel relevante
feedback. Denk bijvoorbeeld aan standaard evaluatieformulieren,
evaluatiemomenten gekoppeld aan site visites en/of gesprekken met
Indieners var afgewezen projectvoarstellen en met projectleiders direct
na afronding van projecten
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Bijlage 1. Overzicht geraadpleegde documenten

« Programmateksten Memorabel (fase 1 en fase 2)

« Tussenevaluaties Memorabel

« Subsidieoproepen

»  Stakeholders betrokken bij Memorabel

« Samenstelling commissie Memorabel

« Financigle overzichten

« Plan Deltaplan Dementie 2012

» Evaluatie Delraplan Dementie

« Qverzicht bijeenkomsten Memoraoel

¢ Inhoudelijke verkenningen: Ethiek en dementie & Rouwverwerking
« Kennisbenutung in het dementieveld (Rapport Young Leaders)
« Overzicht Memorabel-projecten in aantallen
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Bijlage 2 Online vragenlijst

Programmaniveay

A. Algemeen

Contactgegevens

Naam:

E-mailadres:

Rol; ZonMw-tureau of Programmacommissie

B Infrastructuur en dominante anderzoekslijnen
B1a 5-punts schoal (alle vragen):
onvoldoende, matig, voldoende, goed en uitstekend, geen mening

-

In hoeverre heeft het programma bijgedragen aan de onderzoekinfrastructuur op het terrein van dementie?

In hoeverre heeft het programma bijgedragen aan het vrij beschikbaar maken van datasets, ontwikkelde tools en/of infrastructuur voor toekamstig
onderzoek?

In hoeverre heeft het programma bijgedragen aan samenwerking tussen projecten en samenhang van projecten onderling?

In hoeverre heeft het programma bijgedragen aan begrijpen en voorkomen van dementie?

in hoeverre heeft het programma bijgedragen aan het vinden van aangrijpingspunten voor diagnostiek en behandeling?

In hoeverre heeft het programma bijgedragen aan ontwikkeling en toepassing van effectieve en doelmatige interventies, zorgmodellen die gericht zijn op
het verbeteren van de kwaliteit van leven en de kwaliteit en doelmatigheid van integrale zorg en ondersteuning van mensen met dementie en hun
mantelzorgers.

B2b Ruimnte voor toelichting

|

Internatianale samenwerking

In hoeverre was de internationale samenwerking in projecten van meerwaarde?

5-punts schaal: onvoldoende, matig, voldoende, goed en uitstekend, geen mening
C2 Ruimte voor toelichting
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D, Kennisbenutting en verbetering kwaliteit

Dia  5-punts schaal onvoldoende, matig, voldoende, goed en uitstekend, geen mening

BUREAU

"hm

« Samenwerking met stakeholders: in hoeverre zijn in het programma samenwerkingsverbanden metl praktijk, beleid en/of onderwijs gerealiseerd enfof

versterkt

s Samenwerking met stakeholders op programmaniveau: in hoeverre was de samenwerking van meerwaarde?

D1b Ruimte voor toelichting

D2 Samenwerking met stakeholders op programmanliveau: met welke relevante stakeholders is onvoldoende/geen samenwerking?

Open antwoord

D3 Cofinanciering op pragrammaniveau: is er sprake geweest van cofinanciering?

Keuze: ja, nee, weet ik niet

D4a Cofinanciering op programmaniveau: in hoeverre is cofinanciering van meerwaarde geweest?
5-punts schaal: onvoldoende, matig, voldoende, goed en uitstekend, geen mening

D4b Ruimte voor toelichting

D5 Implementatie: welke implementatiestrategieén en -activiteiten zijn op programmaniveau ingezet?
Open vraag

D6 Implementatie: welke Implementatiestrategieén en -activiteiten werken goed, en waarom?

Open vraag

D7 Implementatie: welke implementatiestrategieén en -activiteiten werken minder goed, en waarom?
Open vraag

2. Suymuleren en faciliteren kennlshenutting projecinivead

D8 5-punts schaal: onvoldoende, matig, voldoende, goed en uitstekend, geen mening

« In hoeverre heeft het programma de projecten gestimuleerd en/of gefaciliteerd om samen te werken met stakeholders?
= In hoeverre heeft het programma de projecten gestimuleerd en/of gefaciliteerd om cofinanciering te regelen?

s In hoeverre heeft het programma de projecten gestimuleerd en/of gefaciliteerd om kennisproducten te ontwikkelen/op te leveren?
« In hoeverre heeft het programma de projecten gestimuleerd en/of gefaciliteerd om verspreidings- en Implementatieactiviteiten ult te voeren?

D8a Ruimte vaor toelichting
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E Praces

E1. 5-punts schaal: Zeer ontevreden, enigszins ontevreden, neutraal, enigszins tevreden, zeer tevreden, geen mening

* In hoeverre bent u tevreden met de organisatorische opzet van het programmar
+ In hoeverre bent u tevreden met de uitvoering van de procedures (denk aan: beoordelingssystematiek op relevantie en kwaliteit bij projectideeén en
subsidieaanvragen)?
* Inhoeverre is de voortgang bewaakt volgens ZonMw-procedures (denk aan: monitoren projecten, eventuele bijsturing)?
= |n hoeverre was er sprake van inhoudelilke samenhang tussen en afstemming met andere ZonMw-programma’s?
* In hoeverre was er sprake van inhoudelijke samenwerking met andere subsidieverstrekkers dan ZonMw gericht op dementie?
= Programmacommissie: in hoeverre was er sprake van diversiteit in expertise in termen van functie, positie en kennis?
« In hoeverre is er aandacht besteed aan het patiéntperspectief?
Elb  Ruimte voor toelichting

E Aanbevelingen

F1 Welke organisatorische aanbevelingen zijn er voor het vervolgprogramma?
Open vraag

F2 Welke inhoudelijke thema's verdienen meer aandacht in het vervolg?

Open vraag

F3 Wilt u ons verder nog iets meegeven?

Open vraog
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1nm

Projectniveau

A, Algemeen

Naam:

E-mailadres:

Projectnummer:

Op welk van de thema's is uw project gericht?

Meerdere antwoorden magelijk

1 Oorsprong en mechanisme van dementie, 2 Diagnostiek, 3 Behandeling en preventie,
4 Doelmatige zorg en ondersteuning

5] Samenwerking met stakeholders

Bia Samenwerking projecten ZonMw: is sprake geweest van samenwerking met andere projecten binnen het programma Memorabel?
Keuze: ja of nee

B1b Ruimte voor toelichting

B2a Samenwerking projecten ZonMw: in hoeverre was de samenwerking van meerwaarde?
5-punts schaal: onvoldoende, matig, voldaeende, goed, uitstekend, geen mening

B2b Ruimte voor toelichting

B3a Samenwerking metl stakeholders: is er sprake geweest van samenwerking met stakeholders?
Keuze: Ja of nee

B3b Ruimte voor toelichting

B3c Zo ja, met welke?

Open vragg

B4a  Samenwerking met stakeholders: in hoeverre was de samenwerking van meerwaarde?
S-punts schaal: onvoldoende, matig, voldoende, goed, uitstekend, geen mening

B4b Ruimte voor toelichting

B5 Samenwerking met stakeholders: met welke relevante stakeholders is

onvoldoende/geen samenwerking? Open vraag
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B6a Samenwerking ervaringsdeskundigen: is er sprake geweest van samenwerking met andere projecten binnen het programma Memorabel?
Keuze: ja of nee

B6b Ruimte voor toelichting

B7a  Samenwerking ervaringsdeskundigen: in hoeverre was de samenwerking van meerwaarde?

5-punts schaal: onvoidoende, matig, valdoende, goed, uitstekend, geen mening

B7b Ruimte voor toelichting

( Cofipanciering

Cla Was er sprake van cofinanciering?

Keuze: Jo of nee

Clb  Ruimte voor toelichting

Clc Bijja: In cash of in kind?

C2a In hoeverre is cofinanciering van meerwaarde geweest?

S-punts schaal: onvoldoende, matig, voldoende, goed, uitstekend, geen mening
€2b Ruimte voor toelichting

C3 Vanuit welke partijen?

Open vraog

D. Resultaten

D1 Welke resultaten/producten zijn opgeleverd?

Op de volgende pagina’s volgt een opsemming met voorbeelden van kennisproducten op projectniveau opgesteld door ZonMw.
Kunt u aangeven welke resultaten/producten zijn opgeleverd?

U doarloopt dadelijk 5 pagina’s met categorieén en de bijbehorende typen kennisproducten:

A. Benutting in de (zorg)praktijk

B. Benutting in beleid

C. Benutting in het bedrijfsleven

D. Benutting in de wetenschap/het (vervolg)onderwijs

E. Benutting in het onderwijs

I de lege velden kunt u in getallen aangeven hoeveel van dat type kennisproduct is opgeleverd.
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Bijvoorbeeld: U heeft zes artikelen in een vakblad gepubliceerd. Dan vinkt u 'Artikel in vakblad' aan en typt u het getal 6 in het lege vak daarnaast.

D2a  In hoeverre bent utevreden met de resultaten/producten die zijn opgeleverd?

5-punts schaal: Zeer ontevreden, enigszins ontevreden, neutraal, enigszins tevreden, zeer tevreden, niel van toepassing
D2b Ruimte voor toelichting

D3 Wat waren bevorderende factoren bij het ontwikkelen enfof toepassen van de resultaten/producten?

Open vraag

D4 Wat waren belemmerende factoren bij het ontwikkelen en/of toepassen van de resultaten/producten?

Open vraag

D5a Zijn de resultaten/producten algemeen vindbaar/toegankelijk gemaakt?

Keuze: Jo / nee / wordt aan gewerkt en ruimte voor toelichting

D5b Ruimte voor toelichting

E Verspreiding en implementatie
Ela In hoeverre is er sprake geweest van verspreiding en implementatie van opgeleverde resultaten/producten?
5-punts schaal: onvoldoende, matig, voldoende, goed, uitstekend, niet van toepassing
E1b Ruimte voor toelichting
E2 Welke verspreidings- en implementatieactiviteiten zijn ingezet?
Open vroag

BUREAU
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Op de volgende pagina’s volgt een opsomming met voorbeelden van implementatiestrategieén en voorbeelden van activiteiten op niveau van een project

opgesteld door ZonMw.
Kunt u aangeven welke verspreidings- en implementatieactiviteiten zijn opgeleverd?

Toelichting: in de lege velden kunt u in getallen aangeven hoeveel van dat type verspreidings- en implementatieactiviteiten zijn ingezet,
Bijvoorbeeld: U heeft zes bijeenkomsten georganiseerd. Dan vinkt u 'Bijeenkomsten' aan en typt u het getal 6 in het lege vak daarnaast,

Informerende strategieén
Motiverende/Draagviak vergrotende strategieén
Educatieve strategieén

Organisatorische strategieén

Faciliterende strategieén

Marktgerichte strategieen

~pan oy
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g. Patient-/Burgergerichte strategieén
h. Samenwerking bevorderende strategieén
i. Productgerichte strategieén

E Verspreiding en implementatie - vervolg

E3 Welke verspreidings- en Implementatieactiviteiten werken goed, en waarom?

Open vraag

E4 Welke verspreidings- en implementatieactiviteiten werken minder goed, en waarom?
Open vraag

F Interpationale samenwerking

Fla Is er sprake geweest van internationale samenwerking?

Keuze: Ja of nee

F1b Ruimte voar toelichting

F2a In hoeverre was de internationale samenwerking van meerwaarde?

5-punts schaal: onvoldoende, matig, voldoende, goed, uitstekend, niet van toepassing
FZb Ruimte voaor toelichting

G Aanbevelingen

G1a Hoe tevreden bent u over het contact met en begeleiding door het ZonMw-bureau gedurende het gehele project (subsidieaanvraag, uitvoering project,
afronding project)?

5-punts schaal: onvoldoende, matig, voldoende, goed, uitstekend, niet van toepassing
G1b Ruimte voor toelichting

G2 Welke organisatorische aanbevelingen zijn er voor het vervolgprogramma?
Open vraag

G3 Welke inhoudelijke thema's verdienen meer aandachtin het vervalg?

Open vraag

G4 Wat wilt u ons verder meegeven?

Open vraag
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Bijlage 3 Interview gespreksleidraden

Programmaniveau
Infrastructuur en dominante enderzoekslijnen
« Hoe heeft het programma bijgedragen aan.
— Onderzoeks-infrastructuur op het terrein van dementie
— begrijpen en voorkemen van dementie
— vinder van aangrijpingspunten voor diagnostiek en behandeling
— ontwikkeling en toepassing van effectieve en doelmatige interverties, zorgmodellen en innovatie om de zorglast te verminderen

Internationale samenwerking
« Wat maakt dat internationale samenwerking in projecten al dan niet van meerwaarde was?

Kennisbenutting en verbetering kwaliteit

« In hoeverre is er invulling gegeven aan hel eerste programmadoel van Memorabel gercht op de patient van morgen? Het uitvoeren van baanbrekend
onderzoek om het ontstaan van dementie beter te begrijpen, 1e voorkomen en aangrijpingspunten te vinden voor diagnostiek en behandeling.

s Inhgeverre is er invulling gegeven aan het eerste programmadoel van Memorabel gericht op de patiént van vandaag? Het ontwikkelen en toepassen van
effectieve en werkbare instrumenten, interventies, zorgmodellen en innovaties, die gericht zijn op het verbeteren van de kwaliteit van leven en de kwaliteit en
doelmatigheid van integrale zorg en ondersteuning van mensen met dementie en hun mantelzargers.

» Hoe reflecteert U op de wijze waarop het programma gestuurd heeft op kennisbenutting In praktijk, beleid, onderwijs en/of verder onderzoek?

« Hoeis er verm gegeven aan samenwerking met stakehalders op programmaniveau? Hoe reflecteert u op deze samenwerking?

« Hoe reflecteert u op de wijze waarop het programma de projecten gestimuleerd en/of gefaciliteerd om samen te werken met stakeholders / met andere
projecten?

« Watis de meerwaarde van cofinanclering op programmaniveau geweest?

« Hoe reflecteert u op de wijze waarop het programma de projecten gestimuleerd en/of gefaciliteerd om cofinanciering te arganiseren?

« Hoe reflecteert u op de opgeleverde resultaten van projecten en de bijdrage daarvan op de doelstellingen ven het programma?

« Hoereflecteert u op de verspreidings- en implementatieactiviteiten die zijn ingezet in projecten er de bijdrage daarvan op de doelstellingen van het
programima?

« Hoe reflecteert u op de verspreidings- en implementatieactiviteiten die zijn ingezet op programmaniveau?
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Proces

oe reflecteert u op de organisaterische opzet van hetl programma?

— In hoeverre zijn er aanpassingen in het programma doorgevaerd en welke uitwerking hebben deze aanpassingen gehad?

Hoe reflecteert u op het proces van programmering binnen/door het programma?

Hoe reflectesrt U op de wijze waarop het patientperspectief is petrokken?

— deelname ervaringsdeskundigen in programmacommissie

— hbeoordelen subsidieaanvragen door ervaringsdeskundigen

— organiseren focusgroepen

— stimuleren van ervaringsdeskundigheld In projecten

Hoe is er binnen het programma vormgegeven aan/gestuurd op internationale samenwerking en kennisuitwisseling?

Hoe refiecteert u op de inhoudelijke samenhang en afstemming met andere ZonMw-Programma's?

Hoe refiecteert u op de inhoudelijke samenwerking met andere subsidieverstrekkers dan ZonMw gericht op dementie?

Hoe reflecteert u op het functioneren van de programmacommissie?

Hoe reflecteert u op het functioneren van het ZonMw-bureau?

Hoe heeft u als samenwerkingspartner de samenwerking met ZonMw ervaren?

Hoe reflectaert u op de uitvoering van de procedures (denk aar: becordelingssystematiek op relevantie en kwaliteit bij projectideeen en subsidieaanvragen)?
Hoe reflecteert u op de wilze waarop de voorigang bewaakt volgens ZonMw-procedures (denk aan: manitoren projecien, eventuele bijsturing)?

Aanbevelingen

Welke programmatische aanbevelingen zijn er voor het vervolgprogramma?
Welke inhoudelijke thema's verdienen meer aandacht in het vervolg?
Wat wilt u ans verder meegeven?
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Projectniveau
Algemeen
«  Korte toelichting project
« Hoe neeft u het proces van subsidieaanvraag ervaren?
«  Hoe reflecteert u op de samenwerking met het ZonMw-bureau tijdens dé uitvoering van het project?
« Hoe reflecieert u op de wiize waarop het patiéntperspectief is betrekken?
« Hoe reflecteert u op de samenwerking met andere projecten binnen het programma Memorabel?
— Hoe heeft het programma hierasn bijgedragen?

Kennisbenuteing
« Hoe reflecteert u op de samenwerking met stakeholders binnen het project en de bijdrage die dat hesft geleverd aan het realiseren van doelstellingen van het
project?
— Hoe heeft het programma hieraan bijgedragen?
« Hoe reflecteert u (indien van toepassing) op hetinzetten van cofinanciering binnen het project on de bijdrage die dat heeft geleverd aan het realiseren van
doelstellingen van het project?
— Hoe heeft het programma hieraan bijgedragen?
« Hoe reflecteert u op de {toepassing van de) resultaten van het project?
— Inhoeverre hebben de resultaten/producten een toepassing gekregen in de praktilk, in beleid, in onderwljs, in onderzoek en/of in een commerciéle
toepassing?
— In hoeverre merkt de patiént (en naasten) iets van de resultaten van dit project?
— Hoe heeft het programmia hieraan bijgedragen?
« Hoe reflecteert u op de verspreidings- en Implementatieactiviteiten die zijn Ingezel?
~ War is er nodig om het gebruik van de resultaten/producten verder te verspreiden?
— Hoe heeft het programma hieraan bijgedragen (bijv. projectleldersbijeenkomsten, workshops, symposia ect.)?

Internationale samenwerking
»  Wat maakt dat internationale samenwerking in projecten al dan niet van meerwaarde was?

Aanbevelingen

«  Welke programmatische aanbevelingen zijn er voor het vervalgprogramma?
+  Welke inhoudelijke thema's verdienen meer aandacht in het vervolg?

«  Warwilt U ons verder meegeven?
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Bijlage 4 Kennisproducten

Primair doel van het kennisproduct

Benuthng in de (zorg)praklijk s Artikel in een vakblad
= Artikel voor breed publiek
» Beslisondersteuning
» Boek{bijdrage)voor breed publiek
= FE-health toepassing/App(licatie)
=  Film{pje)
« |mplementalie-/Innovatie-instrumenten
s [nenventie
s Kennisagenca
= Kennisinfrastructuur/Kennisplein
s Kennssynihese
s Keuzehulp
= Nieuwsbrief/Nieuwsbericht/Persbericht
+ Poster
= Presentatie/Lezing
= Protocol (of advies tot aanpassing/herziening)
» Rappaort
«  Richtlijn (of: advies 1ot aanpassing/herziering)
»  Training/E-learning/(Najschaling
s Voorlichtingsmateriaal

» Wabsite
e Zorgpad/Organisatiemodel (of: advies tot aanpassing/herziening)
* Anders

ERran exterr. Hijlage 10 (p. 49-50)
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Primalr doel van het kennisproduct Voorbeelden van kennlsproducten op projectniveau

Benuining in baleid * (Kosten) evalustie/BlA/business case
s Beleidsrappert/Palicy paper
e Evaluatierapport
«  Fiimipjg)
e Kennisagenda
¢ Kennissynthese
»  Nieuwsbriel/Nieuwsberlcht/Persbericht

. Anders
Benurting in het bedrilfsleven »  Bedrifsontwikkeling/Spin-off
e Lontract

» Investeringsplan

e Patent/Octrool/Gebruiksliceritie
» Product/Prototype

«  Anders

Benutting in wetenschap/vervolglonderzoek o Artikel in een wetenschappelijk tdschrift
« Boek/Monografie
o Conference Faper/Abstract
= Dataset
« Hoofdstuk in boek
« Kennisagenda
«  Kennisinfrastructuur
s Kennissynthese
= Nieuwsbrief/Nleuwsbericht/Persbericht
s Posier
« Presentaue/lLezing
s Proefschrift
» Protocol (of asnpassing/herziening van)
» Rappont
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Primalr doel van het kennisproduct Voorbeeiden van kennisproducten op projectniveau

= Software
s  Anders

Benutting in het enderwifs e Filmipie)
s  Nieuwsbrief/Nieuwsbericht/Persbericht
s Onderwijsmodule/Training/E-learning/MOOC

- Poster
s Presentatie
« Anders
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Bijlage 5 Implementatiestrategieen en -activiteiten

Implementatiestrategieén en -activiteiten uit ‘Instruciie ZonMw Impact Assessment Framework - versie juli 2021 - extern”

implementatiestrategieén Veorbeelden van activiteiten op projectniveau

Informerende strategieén - Bedoeld cmmensen o Promotie-Voorlichtingsmateriaal maken en verspreiden

te Infermeren over de stand van zaken wat »  Vnoriichting geven op een bijeenkomst
berreft kenmis en kunae (hier aangeduid als « Voorlichting geven op social media
‘kennis') s Publicerenin (vak)tjdschriften/ bladen

Motiverende/Draagviakvergrotende strategieén - Persoonlijk contact
Bedoeld om mensen mee te krijgen en aan te « Bijeenkomst (netwerk, workshop, conferentie) organiseren voor draagviak
zetten tot kennisbenutting « Inschakelen sleutelfiguren en opinieleiders*

* Intercollegiaal contact

» (Begeleidings)groep met staxeholders inzetten®

» Feedback geven op basis van metingen of observanes

» Reminders (zoals stickers of signalen in computerprogrammia’s of apps)

» Dialogen organiseren [.b.v, consensus*®

Educatieve strategieén - Bedoelc om mensen s Bljeenkomst (netwerk, workshop, conferentie) organiseren voor kennisoverdrachs
kennis en vaardigheden aan te leren zadatzijde  »  Training/Onderwis geven®
(nieuwe) kenmis in hun prakrk kunnen benutien o Intervisie-/Consultatie(sessie) houder/aanbieden

» Elearning aanbieden/samenstellen

» |eergemeenschap opzetren™®

Organisatorische strategieén Bedoeld om e Nieuwe werkprocessen ontwerpen enfof invoeren
processen goed te stroomiiinen en blokkades op  «  (Kwaliteits)verbeter traject initieren o Ketenzotg opzertern
te lossen ten behoeve van een optimale kans op o Datamanagement organiseren en/of inzetten*
kennisbenuting » Commuricatie en betrokkenheid (in- en extern) verbeteren
»  Aansluiten b management- en kwaliteitscycli van stakeholders

7 Bran ,Bllage 9 (p. 47-48}
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Implementatiestrategieen Voorbeelden van activiteiten ap projectniveau

| BUREAU

= Beschermen Intellectual Property en proof-of-concept
» Businesscase of kosten/baten balans opstellen
«  Uitvoeren SWOT-analyse*

Faciliterende strategieén - Bedocld omiin s Investeran in innoveren/implementeren (capaciteit en compeatenties)*
belangrijke randvcorwaarden te voorzier die « Coaching, supervisie en technische ondersteuning®*
kennisbenutting helpen reallseren s Aanleren verbetervaardigheden en projectmanagementvaardigheden

= Projectmanagement en detacheringsmogelijkheden bieden

= Matchmaking/Co-creatie/Dialogen met relevante stakeholdersfeindgebrulkers®
= Richtlijn maken of aanpassen

s Keuzehulp maken of aanpassen

Marltgerichte strategieén - Bedoeld om het = Kwaliteltskeurmerk behalen

gevoel van ejgenaarschap te vergroten, door een «  Imago of pasitie verbeteren d muv. ciffers of reclame

relatie te leggen tussen de kennis en de = Zorgen dat de vernieuwing vergoed kan worden via de verzekering/zorginkoop
(financiéle) gevolgen e Financiéle incentives ontwikkelen

« Licenties of accreditering inzetten

s Investeren in vervolgfinanciering®

* Aanpassen stimulerings-/toeslagstructuren®
»  Aanvragen van patent

= Cofinancieren in cash of in kind

Patiént-/Burgergerichte strategieén - Bedoeld orm  «  Samen beslissen inzettan®
vanuil de patient/burger de druk tevergrotenom e Keuzehulp maken
(nieuwe) kenris 1e berutten = Paténervaringen meten en gebrulken®
s Therapietrouw bevorderen
» Vraag naar iInnovatie sumuleren
» Zelfmanagement bevorderen
a  Opzetien en toerusten van een gebrukersraad/patiéntenpanel®
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Implementatiestrategieén Voorbeelden van activiteiten op projectniveay

Samenwerking bevorderende strategieén - » Relevanle stakeholders actieve rol geven in projectgroep™*

Bedoeld om perspecrieven en contexten van « Identificeren en betrekxen van opineleiders, best pracrices of voorlopers*

partijen op elkaar af te stemmen en wederz)dse « Dpzetten en toerusten van een gebrukersraad/patientenpanel*

rompetentizontwikkeling te bevorderen s Geregeld overleg met relevante stakeholders o Aansluiten bij issues of kennisvragen van relevante

stakeholders
«  Matchmaking/Co-creatie/Dizlogen met relevarite stakeholders/eindgebruikers*

Productgerichte strategieén Bedoeld om » Behoeftepeiling bij relevante stakeholders®
afspraken te maken over de versprejding en  Tussentijdse producten maken
oplevering van bruikbare kenmisproducten s Aanpassingsmogeliikheden voor eigen context en situatie expliciteren®

N.B. Deze tabel s mede geinspireerd op de CHIR-ERIC Matching Tool v1.0
Activiteiten gemarkeerd met sen sterretje (*) komen overeen met of komen voort uit de lijst met activiterten van CRR-FRIC waarbi| 235% consensus bestazt over de
effectiviteit van deze activiteit,
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Bijlage & Overzicht subsidierondes

Memorabel

Ronde naam Toelichting

2013 Ronde 1 Open ronde; projecten sluiten aan bi) é8n van de vier thema’s en tenminste b één van ge prienteiten die per thema benoemd zgn in de
programmatexst.

2015 Ronde 2 Fellowship Deze subsidieronde richt 7ich op onderzoek naar de orsprong en het mechanisme van dementie. Het gaat hierbi om innovatieve igeeen
voor baanbrekend welenschappelijk onderzaek De ronde zet in'op 'high risk / high gain' onderzoek Aariviagers zijn gepromoveerde
onderzaekers op her genieo van medisch wetensenappel(jk onderzoek

2015 Ronde 3 Innovate Deze subsidieronde richt zich op anderzoek naar innovaties die mensen met dementie 10 staat stelt op een verantwoorde manier langer

thuis te wanen, Het gaat hierbi| om onderzoek naar interventies die (nog) niet zijn getoetst op effectivitelt, effectieve interventies die
onvoldoende geimplementeerd zijn of interventies die nog nigt 7in getoetst op doelmatgheid. Aanvragen worden gedaan door een
samenwerkingsveroand van minjmaal twee partljen, namelijk een parij uil de pragiik en een kennisinstiiuut

2016 Ronde 4 Kennisvragen uit de prakijk De projecten beantwoorder kennisvragen die zijn algelewd van problemen die worden ervaren in de prakujk van de dagelljkse zorg en
andersteuning van mensen rmet dementie en hun mantelzorgers. Het NPO drasgt francieel bij aan deze subsidieronde, Aanvragers zin
{bestaande) regionale samenwerkingsverbanden tussen bijvoorbeeld zorgaanbieders, gemeenten, verzekeraars, organisaties (n de
domeinen van zorg, welziin en wonen. De ingreng van mensen met demnentie en hun naasten en van een onderzoeksinstelling moet 2ijn

gegarantieard
2016 Ronde kenrisbenutting Met behulp van deze ronde is het gebrulk van de VIMP-subsidie voar programma Memorabel nader Uitgewerkt
2016 Ronde onderw s (in samenwerking met Fen oeel van de aanvragen is gefinancierd door ZonMw programma Nationzal Programrma Cuderen (NPO). Een deelvan de aanvragen dat
NEO) betrekking had op dementie werd door Memarabel gefinancierd
2017 Ronde 5 Open ronde’ projecten sluten aan by €én van de vier thema's en tenmirste by één van de pricritetten die per therma benoemd zijn in de

programmatekst.

2018 Ronde 6 Longitudiraal cahortanderzoek Het doelvan deze subsidieronde is tweeled g, Ten eerste het beartwoorden van nieuwe onderzoeksvragen die bijdragen aan de
themaprioriteiten binnen therna 1, 2 en 3 van Memorabel fase 2. Ten tweede hel gebruik maken en verder versterken en harmaniseren
van bestaande coherien, Binnen deze ronde (s een werkgroep apgezel. Dit hieeft in 2017 geleid tat het NCDC-project.

2018 Ronde 7 Praklijkvragen Projecten in deze ronde lossen actuele prakiijkproblemen op. in deze prakukprojecten worden kennisvragen beantwoord over het welzin
van er/of de zorg en ondersteuring voor mensen met dementie, bun mantelzorgers of prakujkprofessionals. Deze subsidieronde vraagt
am een samenwerking tussen praktijk er onderzoek. Aanvragers sjn daarom een samenwerkingsverband van professionals uil tenminste
twee samenwerkende prakiijkorganisaties én een kennisorganisatie

Rapportage evaluatie ZonMw-programma Memaorabel | ® bureau HHM 2023 | &3



2019 Ronde 8 fellowship

JPND

Ronde naam

BUREAU

1h

Het doel van deze subsidieoproep |s om getalenteerde recent gepromovesrde anderzoekers en specialisien met innavatieve
weterscrappelijke idecén op het gebied van dementie te ondersieunen, De subsidieoproep richt zich op alie vier de thema's van het
programma Mernorabel Met deze persoonsgebonden subsidies wil het arogramma Memorabel innovatief, creatief en grensverleggend
onderzoek sitmyleren. Hel gaat om (onderzoeks)ideeen met grote (natennsle) wetenschappelijke en/of maatschappelilk impact diein
potente een megrwaerde nebben 1en opzichte van de hudige Negerlardse demertiezarg

Toelichting

2013 PlovStudieson Prevenove Strateges
related to Neurodegener ative Diseases

2013 - Cross-disease analysis of pathways
related o Neyrodegenerative Diseases

2014 - Working Groups to Inform Cohort
Studies in Neuradegenerative Disease Research

Regent results 5ug:g_est that preventive strategies may modify the riskof developing neurodegenerative diseases and of symptom
progression, However, it (s not yet known whether and how these findings ean be translated into efficacious preventive strategies that
specifically targel nealthy persons, atrisk papulations or early stage patients with newr odagenerative disease. Therefare, research is needed
ta develop proof-of concept for the design of prevent'an trials aimed to ifvestigate the effect of complex Interventions. There is a rieed to
understand the mecharismiand acton of complex nterventions, to develop and harmonise Implementation methods of interventions and
ouLcoOme measures across JPND participating countries, and (o tary out proof. of-concept and feasibility siudies with special atlention o
ethaic and cultural differences. Therefore, [PND [@unches this joing transnational call for propasals in order 1o encourage interdisciplinany
proof-of-cancept developmert for the design o’ multimadal prevennive strategies related to neurodegeneralive diseases

Theam of this call is to establish pllot initstives to develop preventve strategies. Proposals shoula ental multidisciplinary studies which may
focus on rew paradigms for multimodal preventive mterventions including culture specific aspects, on harmonisation initiatives, or on proof-
of-cancept. and feasibility swidies: Propasals may include research-based evaluation of nterventians and validation of outcome measures,
There is.a lack of Uinderstanding of the patho-physiological mechanisms being the basis for pregnesis and diagnosis of neuradegenerative
diseases, However, there is dinical, genetic and biochemnical evidenice that simiar molecular pathways are refevant in different
neuradegeneralive diseases. Similarities in pathways have also been faund with other chronic diseases, suggesting that neurodegenerative
diseases are part of a continuum ol phenetypic chronic diseases. A systerms-approach is needed to characerize diseases as muli-feve|
network perturbations. It should merge computational aswell as expenmental approaches, considenng motecules, cells and organs
Therefore, |PND launches thisaint transnational call for prepesals in oreer 1o encourage combined analys:s of diseases across traditonal
chnical boundaries, which may lead o a re-definition of clinical phenotypes and new approaches in the treatment of neurodegeneration as
par: of a complex chronic disease.

The EU Joint Programme - Neurodegeneralive Disease Research (IFND] has launched a rapid action call for leading scientists in the field ra

establishworking groups. to enhance the use of existing lorgitudinal cahom studies for neurodegenerative disease research
Current population ang disease-focused cohorts offer & significant opportunity for advancing cur understanding of the risks of daveloging
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2016 - JPeatuND Calt European research
Projeces on neurcdegenerative diseases
genetic, eplgenetic and enviranmental risk ano
protective facrors, lengitudinal cohorts and
advanced experimental models

201€ - Warkeng Growps for Harmonisation and
Aligment in Brain imaging Methads for
Neuredegeneration

2017 - Mulunatonal research projecis for
Pathway Analysis Across Newrodegenerative
Diseases

2018 - Mulunatonal research projects on
Health and Sacial Care for Neuraaegenerative
Diseases

BUREAU

neurodegenerative conditions and the influences on disease progression. Such cohorts also offer the prospect of providing platforms for
prevention and intervention studies in the longer term

Three priority areas have been selected which focus an the understanaging, toals and capabilities Lo underpin the development of new
prevertive and therapeutic appreaches and form thie basis of this joint transnational co-funded call

1. Genetic, epigenetic and environmental risk and protectve factors for neurodegenerative diseases:

2. Longitudina! cohorts in neurodegenerative disease research

3. Advanced experirmental models ef neurpdegenerative diseases:

imaging techiniques such as MR. PET, and EEG mapping have brought apour a dramatic impravement in the undersianding of early
development and pragression of brain changes in gersans with cognitive disorders of old age such a3 Alzieimer's disease. Advances have
been made in 1he past few years regarding access to state-of-the-art and culting adge Imaging technology, harmonisation of acqu siton
procedures across scanners and vendors, and access 1o platforms for advanced image analysis However, a number of challenges are
dpparent looking forward; such as undertaking multi-centre cinical trials of an unprecedented scaie, facilitating muftimodal connectivity and
data transfer across imaging cenires, and the use of Imaging for diagnostics ang/or to measyre ¢iinicdl outcomes, Tnese issues will require
new methodslogies and an ability o undertake mage acguisitior and aralysis at scate and at the global level. Any new idzas that will
encourage harmonization and alignment in brain imaging will be welcome: As exampies, the following aspects have been identified that
might merit further attention by the scientfic expert commurity: harmonsation of acquition for current markers. simplification of web
aLress o image analysis environments, prometing the development of innovative PET molecular markers, innovatve ultra-nigh fleid (UHF)
MR rmatkers

There is clinlcal, genetic and biochemical evidence rhat similar molecular pathways ace relevant in different neurodegenerative and other
chranic diseases. Therefore, clinical phenotypes alone seern insufficient Lo provide an understanding of the uncerlying mechanisms involived,
and to be the sole basis for prognosis and diagnosis of neurcdegenerative diseases. For this reason, |PND s launching a call far
multidisciplinary proposals to perform network analyses in different neurad egenerative and other chronic diseases to elucldate the
undertying mechanisms (nvelved, The combined analysis of diseases across tradltional dlinical boundaries, technologles and aisciplines may
lead to a re-definiten of clinical phenotypes and new approaches in the treatment of neurodegenerative diseases, A similar call has been
successfully launched in 2013: Cross Disease Analysis of Pathways.

Recent developments indicate a shift towards living better with neurogegenerative diseases. Novel health and socis! care concepts focus on
what people still can cantribute in the context of the disease and how their enviranment may influence this process This includes
presenving dignity, independence and social particpation and reducing excess disabllity in each stage of the disease, Hawever, the
avarlability and quality of health.and socsal care services for indmicuals with neurodegenerative diseases, their carers and families vary
considerably across Europe and beyond. in'general, co-ordinalion between health care and social care systems |s often inefficient

and access to care is inequitabile. A better understanding of the factors that contribute Lo social inclusion, Cvic participation, dignity and
quality of life for patients and their families is essenual. In zddition there s need ta identify and overcome barrers to the acoption of novel,
evigence-based nealth promotien strategies in order o reduce the impact of disease
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2019 - Multinational research projects an Neuraodegeneratlve diseases are characterised by a large variability in their origins. mechanisms and chnical expression. When searching for
Personalised Medicine for Neurodegenerative 3 medical solution, e.g. & treatment or an optimised approach for care; this large variability constitutes a major hurdle if nor contrelled
Diseases Indeed a treatment addressing one disease pathway may not be useful for all patients experiencing rhe relevant syrmptoms Thus, one of the

greatest challenges for [reating redrodegenerative diseases is the deciphernng of this var@bility,

According to the Harjizon 2020 advisory group, Personalised Medicine refers to a medical model using charactensaton ol individuals’
phenotypes and genotypes (2.g molecular profiling, medical imaging and lifestyle data) for talloring the nght {indivdual) therapeutic sirategy,
for determining the predspesition Lo disease and/or for delivering umely and targeted preventon. Ahough spproaches that focus on
tailoring to individuals are also included under this call, the research fiela related to neurodegenerative diseases may rot be at the stage
where there can be reslstic personalised approacnes according ra the above defirition. Instead, the'field is at the stage of Precision
Medicine

A workshop conducted by JPND in 2017 defined Precision medioine as relating to stratificanon of subgroups of populations for diagnosss,
treatment or prevention, which rmay result in the targeting of specific eiements responsible for pathalogy in a glven individusal at a )PND call
for propasals. “Multinational research projects on Personalised Medicine for Neurodegenerative Diseases

This Includes the use of (ools for stratification based on risk of disease, or response 1o treatment, using diagnostic 1ests or techrigues. IL s
an emergng apgroach for disease prevention, diagnosis and treatmernt that takes into account [ndividual variability in genes,
biologicat/molecular charactenistics together with enviconmental and lifestyle factors.

The concept provides the opportunity ta better understand the complex mechanisms underlying & disesse and sesks to apply optimally
targeted and timed therapios to the pracse molecular causes n well cefined or stratified patient populations,

2020 - Novel imaging ana brain stimulation The last years have seen major increases in the range and power of technalogies acress the basic, clinical and patent-cantred domains af
methods and techrologies related 1o IPND. The use of imaging and analysis technologies such as Magnetic Resonance Imaging {MR1), Positron Emission Tomography (PET) or
Neurodegenerative Diseases Violecular Imaging has became more sophisticated, both at the molecular level as weli as at the level of whole-body Imaging. [ agdition, the

use of brain stmulation tecnniques such as Deep Brain Stimulation (DBS), Neuramaodulation, Transcranial Magnetic Stimulation (TMS) or
transcrarval Direct Currert Surmulation (tDCS) has increased, These technioues help to better understand, treat or diagnose
neurodegenerative diseases, but there 155t a need to assess the potential of these approaches fo deliver new and better treatment options
far these debilitating diseases

IPND launches this jomt transniatioral call with @ view to prommenng research aiming at the development of novel and the advanced use of
existing cutting-edge imaging and brain stimulation rechnologies related to neuradegenerative diseases The goal of the pariners is (0
maximise the number of high guality transnational research projects that cen be funded through this call. These projects must demonsirate
clear scentific benefit from working across national borders.
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Bijlage 7.

Datum juni 2023

Programma

Algemene kosten

Totaal

JPND projecten
Thema 1
Thema 2
Thema 3
Thema 4

cips

Praktijkverbeter
kennisvragen
Stuurgroep

Evaluatie
Commissiekosten
Algemene kosten

Programmakosten ZonMw

Financieel overzicht programma (juni 2023)

€ 3.000.000,00
€ 7.500.000,00
€ 5.920.000,00
€ 5.920.000,00
€ 4.000.000,00
£ 1.480.000,00
€ 1.480.000,00

€ 504.380,00

€ 47.000,00
€2.620,00

€ 2.646.000,00
€ 32.500.000,00

Fase1®

(herverdeling}
€ 9.000.000,00
€ 6.250.000,00
€ 5.420.000,00
€ 2.420.000,00
€ 2.250.000,00
£ 1.480.000,00

€ 1.480,000,00
€ 504.380,00
€ 47.000,00

€2.620,00
€ 2.646.000,00

€ 32.500.000,00

Fase 2

€ 5.000.000,00
€ 7.000.000,00
€ 5.000.000,00
€ 5.000.000,00
€ 4.300.000,00
€1.500.000,00
€ 1.500,000,00

€ 50.000,00

€ 70.000,00

€ 75.000,00

€ 2.505.000,00
€ 32.000,000,00

" Informate uit de pregrammateksten. in de loop van fase 1 heefter een herverdeling plaatsgevonden len gunste van [PND

% Bj| CIP riog eer bedr3g van 890

N e prakilk

19 Hetverschil lussen 1otasl begroot e folasl uilgegevens is te varklaren ooor exira colinanoenng van stakebolders

Totaa'l' {na
herverdeling)
€ 14.000.000,00

€ 13.250.000,00
€ 10.420.000,00
€ 8.420.000,00
€ 6.550.000,00
€ 2.980.000,00
€ 2,980.000,00

€ 504.380,00

€ 50.000,00
€117.000,00

€ 77.620,00

€ 5.151.000,00
€ 64.500,000,00

ahm

Uitgaven
Totaal

€16.121.925,89
€17.549.332,33
€9.607.202,68
€10.371.868,36
€ 7.692.690,81
€ 2.140.820,52
€2,128.136,00

€ 933.096,47

€ 81.978,00

€ 230.389,53
£98.448,63
€5.157.833,40
€72.113.722,62'°

98 open/ Higr wordt momenteel nog een VIMP-rarde van gefinancierd en e volgt nog een overboewirg nagr her demestieprogramms Soclal Trigls ter guede vdn implermentatie
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