
PATIËNTENPARTICIPATIE IN
DICA KWALITEITSREGISTRATIES
Samen werken aan de kwaliteit van zorg



Samenvatting

De afgelopen jaren heeft DICA ingezet op het
aantrekken van patiëntvertegenwoordigers bij
haar kwaliteitsregistraties. Nu zetten we de
stap naar structurele verankering, om de
samenwerking tussen patiënten en
zorgverleners nog waardevoller te maken. 
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Bijna al onze kwaliteitsregistraties werken inmiddels met patiënten-
vertegenwoordigers. Hun unieke perspectief is onmisbaar: het maakt
zichtbaar hoe zorg daadwerkelijk wordt ervaren en wat voor patiënten
belangrijk is om de kwaliteit van zorg te verbeteren. Om deze
samenwerking verder te verstevigen, heeft DICA een onderzoek
uitgevoerd onder patiëntenvertegenwoordigers, voorzitters van Clinical
Audit Boards (CAB's), arts-onderzoekers en registratiecoördinatoren.
Centraal stond de vraag hoe zij de samenwerking ervaren en welke
ondersteuning er vanuit DICA gewenst is.

De resultaten lieten zien dat de samenwerking overwegend positief
verloopt. Er zijn inspirerende praktijkvoorbeelden waarbij patiëntinbreng
direct leidde tot verbeteringen, zoals de ontwikkeling van patiënt
factsheets en PROMs. Tegelijkertijd is verdere professionalisering
noodzakelijk. Rollen en verwachtingen zijn nog niet altijd helder,
overlegstructuren variëren sterk en de zichtbaarheid van patiëntinbreng
kan worden vergroot.

Met dit rapport legt DICA de basis voor de volgende fase: een structurele
aanpak voor patiëntenparticipatie binnen alle DICA kwaliteitsregistraties,
met oog voor onderlinge diversiteit. Het doel is niet alleen organiseren
van participatie, maar vooral het versterken van de inhoudelijke impact
van patiëntinbreng. Bijvoorbeeld op indicatorontwikkeling, de duiding van
uitkomsten en de informatievoorziening. Zo borgen we dat het
patiëntenperspectief blijvend en betekenisvol bijdraagt aan onze
registraties en de kwaliteit van zorg. 
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Waarom patiëntenparticipatie?
Sinds de oprichting in 2010 maakt DICA de
kwaliteit van zorg inzichtelijk met betrouwbare
analyses en vergelijkingen. Registraties bieden
zorgverleners de mogelijkheid om te leren en
verbeteren. Daarnaast ondersteunen ze
patiënten en zorgverleners bij gezamenlijke
besluitvorming in de spreekkamer. Waar de
eerste registraties vooral werden ontwikkeld
door en voor medisch specialisten, is de
betrokkenheid van patiëntenorganisaties
inmiddels sterk toegenomen. Bij nieuwe
registraties worden zij vanaf het begin
betrokken. 

Het perspectief van patiënten geeft een uniek
inzicht in de ervaring tijdens het zorgproces, de
impact van ziekte op het dagelijks leven en de
waarden die patiënten centraal stellen in hun
behandeling. Daarmee vullen zij de medische
blik aan en maken zij zichtbaar wat anders
verborgen blijft.

Het belang van het patiëntenperspectief werd
in 2023 bekrachtigd met een intentieverklaring
tussen DICA en de Patiëntenfederatie
Nederland (PFN). Beide organisaties spraken af
om de patiënt een vaste stem te geven in de
kwaliteitsregistraties door een passende
participatiestructuur te ontwikkelen. Sindsdien
zijn steeds meer patiëntenvertegenwoordigers
toegetreden tot Clinical Audit Boards (CAB's) en
commissies. Inmiddels is bij vrijwel alle
registraties een patiëntenvertegenwoordiger
actief betrokken. 

Patiëntenparticipatie als
wettelijke opdracht 
Met de invoering van de Wet kwaliteits-
registraties zorg (Wkz) is patiëntenparticipatie
expliciet benoemd als onderdeel van kwaliteits-
registraties. Registraties moeten aantonen dat
het patiëntenperspectief wordt betrokken bij
de (door)ontwikkeling van de registratie. 

Tegelijkertijd schrijft de wet niet voor hoe deze
participatie moet worden vormgegeven. Er zijn
geen uniforme richtlijnen voor rolverdeling,
overlegstructuren of mate van betrokkenheid.
Dit biedt ruimte voor maatwerk, maar vraagt
ook om duidelijke afspraken en een zorgvuldige
inrichting van de samenwerking.

Voor DICA benadrukt dit het belang van een
gestructureerde aanpak. Door te investeren in
heldere rolbeschrijvingen, vaste overleg
momenten en ondersteuning voor zowel
patiëntenvertegenwoordigers als zorg-
professionals, geven we invulling aan deze
wettelijke opdracht op een manier die past bij
de diversiteit van onze registraties. En bieden
we handvatten voor de zorgprofessionals en
patiëntenvertegenwoordigers. 

Inventarisatie van de
samenwerking 
In de zomer van 2025 heeft DICA een brede
inventarisatie gedaan onder patiënten-
vertegenwoordigers, CAB-voorzitters, arts-
onderzoekers en registratiecoördinatoren. 
Het doel was om zicht te krijgen hoe de
samenwerking wordt ervaren, wat goed werkt,
waar kansen liggen voor verbetering en welke
ondersteuning vanuit DICA gewenst is. 

Wat gaat goed? 
Het algemene beeld van de samenwerking is
positief. Alle betrokken groepen benadrukken
de meerwaarde van samenwerking tussen
zorgverleners en patiëntvertegenwoordigers,  
vooral bij concrete projecten. Succesvolle
voorbeelden van dit soort projecten zijn de
ontwikkeling van begrijpelijke factsheets, de
ontwikkeling van PROMs en het integreren van
het patiëntperspectief bij de indicator-
ontwikkeling. Persoonlijk contact blijkt een
cruciale succesfactor: een gesprek buiten de
reguliere vergaderingen of een fysieke
ontmoeting  versterkt de onderlinge band en
vertrouwen. 
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Kennisuitwisseling
Voortzetting van de gezamenlijke
bijeenkomsten met DICA en PFN gericht op
informatie voorziening en onderling contact. 

2. Structuur en verwachtingen
Om samenwerking minder afhankelijk te maken
van individuen, stimuleert DICA dat iedere
registratie een vaste jaarcyclus hanteert met
geplande overlegmomenten en terugkerende
agendapunten. Hiervoor wordt een praktisch
template ontwikkeld dat registraties naar eigen
situatie kunnen aanpassen. Ook worden
rolbeschrijvingen opgesteld die patiëntenver-
tegenwoordigers houvast geven, inclusief
voorbeelden van waardevolle bijdragen in
verschillende fasen van een registratie. 

Daarnaast wordt registraties aangeraden om
jaarlijks met patiëntenvertegenwoordigers te
bespreken bij welke concrete projecten zij
betrokken kunnen zijn, zodat hun inbreng
zichtbaar wordt met en in tastbare resultaten. 

3. Verbinding en vertrouwen 
Persoonlijk contact blijft essentieel. DICA
moedigt minstens één live ontmoeting per jaar
aan. Ook worden registraties aangespoord om
voor elke patiëntenvertegenwoordiger een vast
aanspreekpunt te benoemen. Dat kan een
ervaren CAB-lid of arts-onderzoeker/registratie
coördinator zijn die als ‘buddy’ fungeert en zo
bijdraagt aan een soepele start en
laagdrempelig contact. 

4. Zichtbaarheid en impact 
Om duidelijk te maken wat patiënteninbreng
oplevert, werken we aan een standaard
terugkoppeling waar registraties aangeven wat
er met de patiëntinbreng is gedaan. DICA
verzamelt jaarlijks voorbeelden van waardevolle
samenwerking en deelt die actief met de
registraties. Verder komt er meer aandacht voor
publicaties in begrijpelijke taal, zodat resultaten
ook voor patiënten zelf toegankelijk zijn. 

Wat kan beter? 
De inventarisatie laat ook zien dat de samen-
werking soms nog broos is. Bij het ontbreken
van een vaste overlegstructuur hangt de
kwaliteit van de samenwerking sterk af van
individuele inzet of de fase waarin een
registratie zich bevindt. Rollen en verwacht-
ingen zijn niet altijd scherp gedefinieerd.
Sommige patiëntenvertegenwoordigers zoeken
naar hun precieze bijdrage, terwijl zorgverleners
behoefte hebben aan een bredere
onderbouwing van de geleverde inbreng van
patiëntenvertegenwoordigers. 

Ook de complexiteit van de registraties speelt
een rol. Medisch-technische jargon en de
complexe data-infrastructuur maken het voor
patiëntenvertegenwoordigers soms lastig om
hun rol te vervullen. Een van hen merkte op: 
“Het zou helpen als er een simpel plaatje is van de
verschillende cycli, zoals de indicatorencyclus en
de transparantiekalender.” 

Van pionieren naar
professionaliseren
De afgelopen jaren is een stevige basis gelegd
voor patiëntenparticipatie. Nu breekt een
nieuwe fase aan: die van versteviging en
uitbreiding. DICA wil patiëntenparticipatie
verankeren in alle registraties via een aanpak
langs vier sporen. 

1. Kennis en ondersteuning
Om nieuwe patiëntenvertegenwoordigers
wegwijs te maken in de wereld van kwaliteits-
registraties, zetten we in op:

Onboarding & Introductie
Naast persoonlijke kennismakingsgesprekken
bieden we een praktisch onboarding document
voor een snelle start.

Educatie
Ontwikkeling van korte kennismodules over
thema’s zoals indicatorontwikkeling, de
transparantiekalender en PROMs. 
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De volgende
stap
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“Alleen kun je veel. 
Samen kun je alles.”

De pioniersfase van patiëntenparticipatie binnen de DICA-registraties is
afgerond. Het was een periode van uitproberen, leren en waardevolle
ervaringen opdoen. We zien dat de samenwerking merkbare impact heeft,
maar ook dat er nog stappen nodig zijn om het volledige potentieel te
benutten.

De komende periode gaat DICA verder met de praktische uitwerking van
de rolbeschrijvingen, jaarcycli en kennismodules. Ook worden de eerste
stappen gezet richting een onboarding document en manieren hoe we
het contact tussen de patiënten, de CAB’s en arts-onderzoekers of
registratiecoördinatoren kunnen verstevigen. 

Deze beweging van pionieren naar professionaliseren zorgt voor zorg die
écht aansluit bij wat patiënten belangrijk vinden. Dit vraagt tijd, aandacht
en wederzijds vertrouwen, maar leidt tot zorg die niet alleen beter, maar
betekenisvoller is. Zoals een patiëntenvertegenwoordiger het treffend
verwoordde: “Alleen kun je veel. Samen kun je alles.” 


	PATIËNTENPARTICIPATIE IN DICA KWALITEITSREGISTRATIES

