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Stichting 2CU
Het warme hart voor mensen met 

ZEVMB en hun gezinnen

ZEVMB
gezin

2CU

BelangenbehartigingBelangenbehartiging

Verbinding & KennisVerbinding & Kennis

OuderexpertiseOuderexpertise

2CU Doelen

- Zichtbaarheid

- Kwaliteit van leven

- Participatie 
in de samenleving

2CU voor en door ouders



Proactieve
zorgplanning

• WIE: voor alle kinderen met een
levensduur verkortende aandoening

• WAT: gesprekken over - kwaliteit van 
leven, kwaliteit van zorg, kwaliteit
van sterven

• WAAROM: rust voor de toekomst

Het onbespreekbare bespreekbaar maken



Proactieve
zorgplanning

ACP
IMPACT

IZP
MKS



ACP of IMPACT
Advanced Care Planning

• Een proces van gesprekken
• Als voorbereiding op het IZP 
• Zo vroeg mogelijk beginnen
• Noodzaak neemt toe in de tijd
• Denkproces opgang brengen



ACP gesprekken

‘We moeten niet alleen vastleggen wat niet meer in 
het belang van onze dochter is, maar juist samen 

inkleuren wat we wel graag voor haar willen.’ 
 
 

Moeder tijdens interview IMPACT studie
Uit de presentatie van Jurrianne Fahner (kinderarts UMC Utrecht)



Praatkaart Co-IMPACT



ACP gesprekken
Wat bespreek je?

• Wie is je kind?
• Hoe zien goede/slechte dagen eruit?
• Wat zou je graag nog samen doen?
• Waar hoop je op?
• Waar ben je bang voor?
• Dit vind ik belangrijk voor mijn kind
• Welke waardes hebben wij als gezin



IZP
Individueel Zorgplan

• Hele zorgteam geïnformeerd
• Afspraken en wensen
• Kwaliteit van leven sterven
• Praktischer dan ACP
• Concreter



IZP
5 gebieden

• Medisch - lichamelijke zorg voor het kind
• Psychologisch - gevoelens en gedachten
• Sociaal - familie en vrienden
• Pedagogisch - opvoeding en onderwijs
• Spiritueel - de manier waarop u in het 

leven staat



IZP
Individueel Zorgplan

Hoe ziet het IZP eruit?
IZP 3.0



IZP
Met wie?

• Geïnitieerd door:
• Hoofdbehandelaar (eindverantwoordelijk)
• Kinderarts (eindverantwoordelijk)
• Kinder Comfortteam

• Ouders

• Huisarts
• Kinderverpleegkundige
• Casemanager



Emoties

• Voor niemand makkelijk
• Inschatten waar ouders staan 
• Vertrouwen
• Geeft rust voor langere termijn
• Kan altijd aangepast worden



Vragen?


