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HEVAS is een patiëntenorganisatie die zich inzet voor patiënten en hun families met 
HEmangiomen en VASculaire malformaties/Overgroeisyndromen. Hemangiomen en 
vasculaire malformaties zijn aangeboren vaatafwijkingen, vaak in de vorm van 
geboortevlekken.  

Hoewel de meeste vasculaire geboortevlekken relatief onschuldig zijn en vanzelf 
verdwijnen, heeft ongeveer 10 procent van de kinderen met een geboortevlek een 
significante vasculaire geboortevlek die moet worden beoordeeld door een specialist van 
een expertisecentrum. HEVAS houdt zich vooral bezig met deze zeldzame varianten die 
soms ernstige complicaties kunnen geven en/of kunnen leiden tot misvormingen.  

Hemangiomen zijn goedaardige bloedvattumoren die alleen bij baby´s voorkomen en na 
een aantal jaren vanzelf ´involueren´. Een klein deel van de hemangiomen kan echter 
ernstige complicaties geven. Ze kunnen in zeldzamere gevallen leiden tot misvormingen, 
functieverlies of zelfs levensbedreigend zijn. Naast hemangiomen bestaan er meer 
zeldzame bloedvattumoren. 

Vasculaire malformaties zijn afwijkingen die kunnen ontstaan in bloedvaten of 
lymfevaten. Een bekende vasculaire malformatie is de wijnvlek. Wat zeldzamere 
vasculaire malformaties zijn veneuze malformaties (VM), arterioveneuze malformaties 
(AVM) of lymfatische malformaties (LM). Ze groeien vaak gedurende het hele leven 
langzaam door. Ze kunnen o.a. leiden tot pijnklachten, bloedingen, zwellingen en 
misvormingen. HEVAS richt zich op deze laatste drie soorten vasculaire malformaties die 
ook in combinatie kunnen voorkomen en gepaard kunnen gaan met overgroei. PROS is de 
verzamelnaam voor een aantal vasculaire malformaties/overgroeisyndromen dat wordt 
veroorzaakt door een foutje in het PIK3ca-gen. 

HEVAS biedt informatie, lotgenotencontact en belangenbehartiging aan eenieder die met 
deze aandoeningen te maken heeft. 
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1. INLEIDING 

In het jaarverslag over 2022 wordt een overzicht gegeven van de in 2022 uitgevoerde activiteiten. Met dit 
jaarverslag biedt het bestuur van HEVAS de leden/donateurs, financiers en andere geïnteresseerden 
inzage in beleid en uitvoering in 2022 en legt hiermee verantwoording af over het gevoerde beleid. Een 
uitgebreider verslag van de activiteiten van HEVAS in 2022 treft u in paragraaf 3 aan. 
 

2. OVER HEVAS 

2.1  Subsidie Fonds PGO 

Patiëntenvereniging HEVAS is opgericht op 28 februari 2007. HEVAS heeft sinds 2008 een rijkssubsidie 
toegekend gekregen (Fonds PGO) voor haar activiteiten. Dankzij deze subsidie kon HEVAS effectief van 
start gaan en sindsdien is deze jaarlijkse subsidie de belangrijkste basis voor de activiteiten van de 
vereniging. In 2022 bedroeg deze subsidie 60.000 euro (Fonds PGO stroom 1). 
 
2.2  Bestuur  

HEVAS heeft een eenvoudige en platte structuur. Volgens de statuten moet het bestuur uit tenminste drie 
leden bestaan, waaronder een voorzitter, een secretaris en een penningmeester. In 2022 bestond het 
bestuur uit: 
 

• Dhr. K. Nijbroek (voorzitter per 1-7-2022) 
• Mw. C. van den Bosch (algemeen bestuurslid/ waarnemend voorzitter) 
• Mw. M. Jongma (voorzitter tot 30-6-2022, secretaris per 1-7-2022) 
• Mw. E. Koster (penningmeester) 
• Mw. M. Ermers (algemeen bestuurslid) 
• Mw. W. Westenberg (algemeen bestuurslid) 

 
In 2022 verliepen de bestuurstermijnen van Jan Borsboom en Pieke DeJong. Zij verlengden hun 
bestuurstermijn tijdens de Algemene Ledenvergadering op 4 juni 2022 niet.  Onder dankzegging namen 
we afscheid van hen. Koen Nijbroek en Marank Ermers werden tijdens de Algemene Ledenvergadering 
respectievelijk als voorzitter en als algemeen bestuurslid benoemd. Maria Jongma droeg na 15 jaar het 
voorzitterschap over, maar blijft actief binnen het bestuur van HEVAS als secretaris. 
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HEVAS heeft een zogenoemd werkbestuur dat geheel uit vrijwilligers bestaat. Dat betekent dat de 
projecten die worden opgestart door bestuursleden worden uitgevoerd dan wel begeleid, indien dit 
project door externen wordt uitgevoerd. 
 
Het bestuur heeft in 2022 zes keer vergaderd – via zowel Zoom als Teams - en daarnaast frequent overlegd 
per e-mail/whatsapp en per telefoon. Daarnaast is in 2022 een aantal keer vergaderd met de HEVAS-
vrijwilligersgroep. De vrijwilligersgroep was in 2022 - naast het bestuur - actief betrokken bij de HEVAS-
ontmoetingsdag in mei. 
 
HEVAS heeft sinds 2019 de backoffice ondergebracht bij FBNP (www.fbpn.nl), een administratiekantoor 
geheel gericht op patiëntenorganisaties. Het bestuur wordt professioneel ondersteund in de 
administratieve en financiële taken. 
 
2.3 Samenwerking 

2.3.1 Nationaal 
HEVAS werkt - sinds 2012 - op projectbasis samen met de Vereniging Samenwerkende Ouder- en 
Patiëntenorganisaties (VSOP). De VSOP is een ´koepel van patiëntenverenigingen´ voor zeldzame en 
genetische aandoeningen (www.vsop.nl). HEVAS is in 2020 lid geworden van de VSOP. 
HEVAS heeft verder een samenwerkingsverband met de Nederlandse Vereniging voor mensen met een 
wijnvlek en/of het Sturge Weber Syndroom (www.NvWSWS.nl).  
 
De Stichting Klippel-Trenaunay Nederland bestaat vanaf 2019 met de nieuwe naam SKTN-HEVAS en zal de 
belangen van patiënten met aangeboren vaatafwijkingen behartigen door ingezamelde financiële 
middelen op aanvraag toe te kennen aan relevante doelgroepen. Tussen HEVAS en SKTN-HEVAS is 
wederom nauw samengewerkt in 2022. 
 
2.3.2 Internationaal  
In maart 2017 zijn de Europese referentienetwerken (ERN’s) voor zeldzame aandoeningen gestart. HEVAS 
is sinds de start van dit netwerk actief betrokken bij het ‘European Reference Network on rare 
multisystemic vascular diseases’ (https://www.vascern.eu). HEVAS (bestuurslid Caroline van den Bosch) is 
sinds 2017 voorzitter van de VASCA-werkgroep (VASCA-WG) van patiëntenorganisaties voor onze 
aandoeningen in deze ERN. Zij vertegenwoordigt daarmee de andere aangemelde Europese 
patiëntenorganisaties voor onze aandoeningen in dit netwerk en neemt deel aan maandelijkse 
teleconferenties met de medisch specialisten alsmede patiëntenorganisaties. 

http://www.vsop.nl/
http://www.nvwsws.nl/
https://www.vascern.eu/
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Foto: VASCA-WG  
 
Op 6 april 2022 werd deelgenomen aan VASCERN VASCA-WG Spring meeting in Brussel door HEVAS 
(bestuurslid Caroline van den Bosch). Tevens was ze op 6 en 7 oktober 2022 aanwezig bij de ‘Vascern Days’ 
van dit netwerk met Europese specialisten en patiënten-vertegenwoordigers. In Parijs kwamen 95 
deelnemers waaronder specialisten, 15 patiëntvertegenwoordigers en diverse stakeholders bijeen: 
https://vascern.eu/everything-you-wanted-to-know-about-vascern-days-2022/. 
 
Belangrijke onderwerpen zijn: patiëntenregistraties, internationale samenwerking tussen specialisten en 
patiëntvertegenwoordigers, zorg bij zwangerschap, zorgpaden en onderzoek. Het netwerk verzamelt 
onder andere informatie voor patiënten en deelt korte uitlegvideo's. HEVAS heeft de afgelopen jaren 
enkele video's’ over PIK3ca-aandoeningen (PROS), lymfatische malformaties (LM) en Klippel Trenaunay 
(KTS) aangedragen. Zo werkt HEVAS ook op Europees niveau mee aan het delen van kennis voor patiënten.  
 
Onder leiding van de patiëntenorganisaties van de VASCA-WG uit dit netwerk is in 2020 gestart met de 
voorbereidingen van ‘het VASCA-magazine nr 1’ dat ook op Europees niveau tot doel heeft om patiënten 
en specialisten voor te lichten over de laatste ontwikkelingen op het gebied van diagnose, behandeling en 

https://vascern.eu/everything-you-wanted-to-know-about-vascern-days-2022/
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onderzoek van aangeboren vaatafwijkingen. De eerste editie van VASCA Magazine is in april 2021 
verschenen: https://www.hevas.eu/vasca-magazine), de tweede wordt in september 2023 verwacht.  
 

Foto: VASCERN Days  
 
HEVAS is ook lid van de Europese organisatie EURORDIS (als EPAG) die deze Europese netwerken voor 
patiëntenorganisaties praktisch ondersteunt. Ook met dit netwerk wordt maandelijks overlegd. 
 
In september 2022 nam HEVAS (bestuurslid Caroline van den Bosch) deel aan het jaarcongres van onze 
zustervereniging in Duitsland, het Bundesverband Angeborene Gefäßfehlbildungen in Hamburg, die 
eveneens actief zijn in VASCERN.  
 

https://www.hevas.eu/vasca-magazine
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HEVAS is lid van ‘The International Society for the Study of Vascular Anomalies’ (ISSVA), waarin specialisten 
internationaal samenwerken op het gebied van onze aandoeningen. Elke twee jaar wordt een 
wereldcongres georganiseerd op het gebied van onderzoek. HEVAS nam actief deel aan de ISSVA 
conferentie in Vancouver in mei 2022. HEVAS bestuurslid Caroline van den Bosch mocht een presentatie 
geven over Patiëntenorganisaties en internationale netwerken: het Europese perspectief, daarnaast was 
ook destijds toekomstig bestuurslid/voorzitter Koen Nijbroek en bestuurslid Wilma Westenberg aanwezig 
voor de kennisvergaring & netwerken. 
 
Naar aanleiding van deze presentatie werd Caroline van den Bosch uitgenodigd om te spreken op de 
Nordic Conference for Vascular Anomalies in Oslo, over de samenwerking tussen artsen en 
patiëntenorganisaties in VASCERN, in september 2022. 
 

3. ACTIVITEITEN IN 2022 

3.1  Inleiding 

Naast de hiervoor genoemde belangrijke internationale activiteiten met name in VASCERN, heeft HEVAS 
in 2022 in Nederland de volgende activiteiten verricht:  

• Uitbrengen HEVAS magazines 
• Beheer website/social media/HEVAS-lotgenotengroepen 
• Patiëntenvideo's 
• Ontmoetingsdag/ledendag 
• Bijwonen congressen medische specialisten 
• Deelname landelijk netwerk expertisecentra 
• Vragen beantwoorden (e-mail/telefonisch/social media/lotgenotengroepen) 

 
3.2  Voorlichting 

3.2.1 Magazines 
Het HEVAS-magazine kwam in 2022 vier keer uit. Dit magazine heeft een informatieve, maar ook een 
bindende functie. Het magazine bevat onder andere interviews met medisch specialisten en 
ervaringsverhalen van lotgenoten (afgenomen door een journalist). Ook zijn in het magazine diverse blogs 
opgenomen die door leden zijn geschreven. Het magazine heeft inmiddels een gemiddelde oplage van 500 
exemplaren. 
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   Afbeelding: covers van de HEVAS-magazines 2022 
 
3.2.2 Hosting en websitebeheer  
In 2022 zijn verschillende fotoshoots geweest met enkele HEVAS leden. Deze zijn verwerkt in gloednieuwe 
banners die te zien zijn op de HEVAS website, om zo de diversiteit aan aandoeningen duidelijk en 
professioneel in beeld te brengen. Tevens hebben de HEVAS social media accounts een nieuw visueel jasje 
gekregen. 

3.2.3 Patiëntenvideo’s  
In 2022 heeft HEVAS gewerkt aan het maken van video’s over zichtbare aandoeningen. In de video’s delen 
patiënten, ouders en een psycholoog ervaringen en tips hoe patiënten om kunnen gaan met vragen en 
opmerkingen over een zichtbare aandoening. Zo krijgen onze patiënten een aantal concrete handvatten 
over hoe om te gaan met een zichtbare aandoening in veelvoorkomende situaties. Deze video’s zijn 
gemaakt in samenwerking met het Nederlandse expertisenetwerk aangeboren vaatafwijkingen, en mede 
mogelijk gemaakt door ZonMw (subsidieprogramma Voor Elkaar). 

Voorafgaand aan de video’s deden we een peiling bij onze achterban. Aan de hand van een enquête 
onderzochten we waar de problemen liggen, zodat we de meest relevante vragen en thema’s aan bod 
konden laten komen in de video’s. Het staren en omgaan met opmerkingen/vragen is vaak lastig en jonge 
ouders worden er vaak door overvallen bij de geboorte van hun kind. Maar ook volwassenen met een 
zichtbare aandoening worstelen er nog regelmatig mee. Deze (onderschatte) problematiek was zelfs een 
van de belangrijkste aanleidingen om HEVAS op te richten, inmiddels 16 jaar geleden. 
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Hoe kan je reageren op gestaar en opmerkingen in verschillende situaties? Bijvoorbeeld op school/werk 
of in de supermarkt/op straat/pretpark met onbekenden? Wanneer vertel je wel over je aandoening en 
wanneer niet? Wat als je even geen zin hebt in al die vragen? Wat vertel je dan? Wat leer je je kind? 
Wanneer is het tijd om verdere hulp te zoeken? Deze vragen en onderwerpen vroegen we aan patiënten 
met een zichtbare aandoening, ouders van kinderen met zichtbare aandoeningen en een psycholoog. 

       Afbeelding: video’s over zichtbare aandoeningen (www.hevas.eu/videos-zichtbare-aandoeningen) 
 
3.2.4 Congresbezoeken 
HEVAS woonde met twee bestuursleden (Caroline van den Bosch en Wilma Westenberg) het 
internationale ISSVA-congres in mei 2022 fysiek bij in Vancouver. Dit in verband met een presentatie van 
Caroline van den Bosch op dit belangrijke congres en om goed op de hoogte te blijven van alle actuele 
ontwikkelingen.  Destijds bijna intredend bestuurslid/voorzitter Koen Nijbroek bezocht het ISSVA-congres 
op eigen kosten. Zie over ISSVA en dit congres ook eerder paragraaf 2.4 (internationaal). 

Enkele andere bestuursleden/vrijwilligers maakten gebruik van de mogelijkheid om het ISSVA congres 
online bij te wonen.  

Op verzoek van HEVAS maakte dr. Bas Verhoeven (Radboudumc) een verslag van dit ISSVA- congres voor 
HEVAS-magazine. Dit verslag verscheen in HEVAS-magazine 2022-3 en is ook online geplaatst.  

 

 

 

 

http://www.hevas.eu/videos-zichtbare-aandoeningen
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Foto: ISSVA 2022 

3.3 Lotgenotencontact 

3.3.1 Ontmoetingsdag 
Elk jaar organiseert patiëntenvereniging HEVAS een ontmoetingsdag voor alle leden en hun families, die 
veelal plaatsvindt in een dierentuin. De afgelopen jaren vond deze dag meestal in het najaar plaats. In 
2022 hebben we de wisseling naar het voorjaar gemaakt. Dat betekende dat de ontmoetingsdag van 2022 
relatief kort volgde op die van 6 november 2021.  De ontmoetingsdag van 2022 vond plaats op 4 juni in 
het Ouwehands Dierenpark in Rhenen. Het was een dag met een grote opkomst (bijna 230 personen). Ook 
had deze dag een bijzonder tintje omdat we het 15-jarig bestaan van de HEVAS vierden. Twee nog actieve 
oprichters van HEVAS, Maria Jongma en Caroline van den Bosch, werden in het zonnetje gezet en bedankt 
voor hun inzet door het bestuur, vrijwilligers, freelancers en medisch adviseurs (HECOVAN) via video's. Er 
was ook een persoonlijke toespraak voor Maria en Caroline door plastisch chirurg Prof. dr. Chantal van der 
Horst.  
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De HEVAS award 2022 is toegekend aan Erwin Oudshoorn (toen 34). Erwin heeft een lymfatische 
malformatie. Hij is al vanaf de start bij HEVAS betrokken. Hij bouwde de eerste professionele website voor 
HEVAS, maar ook de meest recente website en webshop. Erwin kreeg de HEVAS Award voor zijn grote 
inzet om zijn aandoening en beperking bespreekbaar te maken. Ondanks het feit dat hij ook de moeilijke 
situaties beschrijft, gaat hij krachtig om met zijn aandoening en zo is hij een inspiratie. Zo zat hij als eerste 
in Je Zal Het Maar Hebben (2009 en 2017) en liet hij daar zien wat zijn aandoening inhoudt en betekent. 
Ook op zijn eigen website (www.erwinoudshoorn.nl/) en social media vertelt hij over zijn aandoening en 
behandelingen. 

Foto’s: Ontmoetingsdag 2022 
 
In de ochtend en middag waren er lezingen van twee sprekers. De eerste spreker was dr. Jan Jaap Janssen, 
interventieradioloog in het Radboudumc Nijmegen. Hij sprak over interventieradiologie bij vasculaire 
malformaties. De tweede spreker was psycholoog en onderzoeker Marije van Dalen (ErasmusMC 
Rotterdam). Zij vertelde over de effecten van zichtbare aandoeningen op de mentale gezondheid van 
patiënten en ouders.  
 
Tijdens de Algemene Ledenvergadering stonden naast de gebruikelijke stukken, zoals het jaarverslag en 
de jaarrekening en in- en uittredende bestuursleden (zie paragraaf 2.2), ook nieuwe statuten op de 
agenda. Ook de nieuwe statuten werden goedgekeurd door de Algemene Ledenvergadering. 
 
Na de lunch, waarbij een speciale hoek voor HEVAS-4-you(th) was ingericht, was er voor de liefhebbers 
een speurtocht door de dierentuin. Voor elke groep was er nadien een leuke prijs. Gedurende de hele dag 
was natuurlijk gelegenheid om op de foto te gaan, een t-shirt te kopen of een leuke prijs te winnen bij het 
rad van fortuin. Het was, mede door het mooie weer, een hele geslaagde dag.   

https://www.erwinoudshoorn.nl/
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3.3.2  Hevas-4-you(th) 
Omdat er weinig contact is tussen jonge mensen met aangeboren vaatafwijkingen is HEVAS-4-you(th) 
opgericht voor jongeren tussen de 12 en 30 jaar. HEVAS-lid Merle Schulenburg en haar moeder Renate 
Schulenburg namen hiertoe een aantal jaar geleden het initiatief. Een ontmoeting van de groep jongeren 
vond ook dit jaar weer plaats op de HEVAS-ontmoetingsdag, alsmede een lunch aan het eind van het jaar 
bij Paleis Het Loo.  
 
“Met een groep van 12 mensen hebben we getracht het paleis te bekijken. Na een bezoek aan het paleis, 
stond er een high tea op ons te wachten. Het was fijn om elkaar te ontmoeten en er is veel besproken. Goed 
is het om te merken dat er zoveel gedeeld wordt waar een ander weer wat mee kan. Onder het genot van 
de heerlijkste hapjes en verrukkelijke thee, hebben we tot sluitingstijd met elkaar doorgebracht. We kijken 
terug op een geslaagde middag en denken alweer na over de invulling van een volgende ontmoeting”. 

 
Foto: Bijeenkomst HEVAS-4-you(th) 
 
3.3.3  Lotgenotencontact in online groepen 
HEVAS beheert dagelijks diverse online facebookgroepen. Zo is er een algemene HEVAS-groep, een groep 
voor infantiele hemangiomen, een groep voor Klippel-Trenaunay, een groep voor de medicatie Sirolimus 
en Alpelisib (internationaal) voor onze aandoeningen. Lotgenoten kunnen op deze manier gemakkelijk met 
elkaar in contact treden en ervaringen uitwisselen. Beheerders vanuit HEVAS kunnen zo snel op vragen 
reageren. Via deze facebookgroepen worden patiënten/ouders van patiënten in voorkomende gevallen 
ook geholpen om bij de expertisecentra uit te komen. 
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3.4  Belangenbehartiging  
3.4.1 Landelijk netwerk expertisecentra aangeboren vaatafwijkingen 
Sinds 2017 bestaat een Europees referentie netwerk voor onze aandoeningen: Vascern (VASCA-werkgroep 
uit dit netwerk: www.vascern.eu/expertise/rare-diseases-wgs/vasca-wg/). Maar een landelijk Nederlands 
netwerk ontbrak. Omdat niet alle academische expertisecentra deel uitmaken van het Europese netwerk 
Vascern vond HEVAS dit een belangrijk gemis. Alle vier de erkende expertisecentra werden door HEVAS 
uitgenodigd voor een eerste oriënterende bijeenkomst in november 2018. De vier academische centra 
gaven allen aan aan een dergelijk netwerk deel te willen nemen. Het Netwerk Expertisecentra Aangeboren 
Vaatafwijkingen is daarmee tot stand gekomen en de jaren daarna goed voortgezet.  Het overleg tussen 
de vier expertisecentra over zorg en onderzoek is daarmee geïntensiveerd. In 2020 verscheen op initiatief 
van de HEVAS in samenwerking met de VSOP de website van het netwerk:  
https://aangeborenvaatafwijkingen-expertise.net/.  
 
In 2022 vergaderde het netwerk over een nieuwe structuur. Zo werd onder andere een dagelijks bestuur 
ingesteld en werden missie en visie opnieuw vastgesteld. Elk expertisecentrum en HEVAS maakt met twee 
personen deel uit van het dagelijks bestuur. Het netwerk en het dagelijks bestuur vergaderen elk vier keer 
per jaar online. Daarnaast kent het netwerk vijf werkgroepen (Registratrie, Onderzoek, Onderwijs, 
Patiëntenzorg en Communicatie). In elke werkgroep zit ook een vertegenwoordiging van uit het bestuur 
van HEVAS. Het netwerk komt eenmaal per jaar fysiek bijeen. In 2022 kwam het netwerk in april in 
Breukelen bijeen.  
 
Het netwerk staat sinds april 2022 onder voorzitterschap van Prof. dr. Suzanne Pasmans (ErasmusMC). De 
jaren daarvoor was Prof dr Chantal van der Horst (Amsterdam UMC) voorzitter van het netwerk. Vanaf 
2022 wisselt het voorzitterschap jaarlijks tussen de expertisecentra. Het netwerk heeft in 2022 elk kwartaal 
vergaderd, onder secretariaat van ErasmusMC.  
 

 

https://vascern.eu/expertise/rare-diseases-wgs/vasca-wg/
https://aangeborenvaatafwijkingen-expertise.net/
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3.4.2 Procedure ECZA 
Sinds 2021 vindt jaarlijks een ronde plaats voor erkenning van instellingen als expertisecentrum voor 
zeldzame aandoeningen (ECZA). De procedure is vastgelegd in de ‘Beleidsvisie expertisecentra zeldzame 
aandoeningen’. Na vijf jaar moet elke instelling opnieuw erkend worden als expertisecentrum. Voor onze 
aandoeningen zijn er in Nederland vier expertisecentra die samenwerken in een netwerk (zie paragraaf 
3.4.1). In totaal zijn er meer dan 300 expertisecentra in Nederland voor zeldzame aandoeningen. 
 
De positie van patiëntenorganisaties in deze procedure is naar het oordeel van HEVAS echter – naar 
aanleiding van ervaringen in de procedure ECZA 2021 – niet goed geregeld. De belangen van derde-
belanghebbenden - patiëntenorganisaties - worden met deze procedure onder andere op deze punten 
geschonden:  
- Patiëntenorganisaties mogen de relevante stukken niet inzien ondanks het feit dat ze adviseur en derde-
belanghebbende  zijn in de procedure.  
- Er is geen regeling voor publicatie van de besluiten (erkenningen en afwijzingen van erkenningen) voor 
derde-belanghebbenden zoals patiëntenorganisaties. De mogelijkheden om bezwaar- en beroep in te 
stellen tegen besluiten tot afwijzing van de erkenning/erkenning zijn daardoor beperkt. 
 
HEVAS stelde dit in 2022 samen met Patiëntenplatform Sarcomen en enkele andere patiëntenorganisaties 
aan de orde bij de VSOP (Algemene Ledenvergadering). HEVAS voerde – samen met Patiëntenplatform 
Sarcomen - diverse gesprekken met de VSOP en ambtenaren van VWS. Op een aantal punten is de 
procedure daarna in 2022 feitelijk verbeterd. Zo worden de erkenningen (niet de afwijzingen) in 2022 wél 
online gepubliceerd en benoemt de VSOP de mogelijkheid dat ook patiëntenorganisaties bezwaar mogen 
maken.  
 
Een verdere verbetering van deze procedure blijft voor HEVAS ook in 2023 een belangrijk aandachtspunt 
gelet op het belang van deze procedure ECZA voor onze achterban. 
 
3.5  Overige activiteiten  
3.5.1 Eupati opleiding 
HEVAS-bestuurslid Wilma Westenberg is in 2021 toegelaten tot de EUPATI NL-opleiding die in 
samenwerking met PGO-support wordt aangeboden (www.pgosupport.nl/dossiers/medicijn-
ontwikkeling/eupati-opleiding-toolbox). Zij rondde deze opleiding in september 2022 met succes af. 
HEVAS vindt het belangrijk dat patiëntenvertegenwoordigers een volwaardige gesprekspartner zijn bij 
partijen die zich bezighouden met de ontwikkeling van medicijnen en daarin voorziet deze opleiding.   

https://www.pgosupport.nl/dossiers/medicijn-ontwikkeling/eupati-opleiding-toolbox
https://www.pgosupport.nl/dossiers/medicijn-ontwikkeling/eupati-opleiding-toolbox
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4. FINANCIELE VERANTWOORDING 
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Grondslagen van waardering en resultaatbepaling 
Algemene grondslagen voor verslaggeving 
De standaarden op basis waarvan de jaarrekening is opgesteld 
De jaarrekening is opgesteld in overeenstemming met de Richtlijnen voor de Jaarverslaggeving 640. 
Activa en verplichtingen worden in het algemeen gewaardeerd tegen de verkrijgings- of 
vervaardigingsprijs of de actuele waarde. Indien geen specifieke waarderingsgrondslag is vermeld vindt 
waardering plaats tegen de verkrijgingsprijs. In de balans en de staat van baten en lasten zijn referenties 
opgenomen. Met deze referenties wordt verwezen naar de toelichting. 
 
Grondslagen 
Financiële vaste activa 
De onder financiële vaste activa opgenomen vorderingen worden initieel gewaardeerd tegen de reële 
waarde onder aftrek van transactiekosten. Vervolgens worden deze vorderingen gewaardeerd tegen 
geamortiseerde kostprijs, welke in het algemeen gelijk is aan de nominale waarde. 
 
Vorderingen 
Vorderingen worden bij eerste verwerking gewaardeerd tegen de reële waarde van de tegenprestatie. 
Vorderingen worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen de geamortiseerde kostprijs. Indien geen 
sprake is van (dis)agio en transactiekosten is de geamortiseerde kostprijs gelijk aan de nominale waarde 
van de vorderingen. Voorzieningen wegens oninbaarheid worden in mindering gebracht op de 
boekwaarde van de vordering. 
 
Liquide middelen 
Liquide middelen bestaan uit kas, banktegoeden en deposito's met een looptijd korter dan twaalf 
maanden. Rekening-courantschulden bij banken zijn opgenomen onder schulden aan kredietinstellingen 
onder kortlopende schulden. Liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde. 
 
Overige reserves 
Overige reserves zijn vrij besteedbaar vermogen. 
 
Kortlopende schulden 
Kortlopende schulden worden bij de eerste verwerking gewaardeerd tegen reële waarde. Kortlopende 
schulden worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen geamortiseerde kostprijs, zijnde het ontvangen 
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bedrag rekening houdend met agio of disagio en onder aftrek van transactiekosten. Dit is meestal de 
nominale waarde. 
 
De bepaling van het resultaat 
Baten en lasten worden toegerekend aan het jaar waarop ze betrekking hebben. Winsten worden slechts 
opgenomen voor zover zij op balansdatum zijn gerealiseerd. Verplichtingen en mogelijke verliezen die hun 
oorsprong vinden voor het einde van het verslagjaar, worden in acht genomen indien zij voor het opmaken 
van de jaarrekening bekend zijn geworden. 
 
Subsidiebaten 
HEVAS heeft de mogelijkheid bij het Ministerie van VWS instellings-en projectsubsidie aan te vragen. De 
toekenning van subsidie geschiedt op basis van de ingediende (project)aanvraag en verklaring van het 
bestuur dat de verenging voldoet aan de gestelde voorwaarden. In de staat van baten en lasten is de te 
ontvangen subsidie op basis van werkelijke cijfers van dat boekjaar opgenomen; de nog te ontvangen of 
terug te betalen gelden zijn in de balans opgenomen. 
 
Giften en baten uit fondsenwerving 
Onder giften en baten uit fondsenwerving wordt verstaan de (te) ontvangen bedragen in het verslagjaar 
voor onder meer contributies, giften en legaten. 
 
Kasstroomoverzicht 
Het kasstroomoverzicht wordt opgesteld volgens de indirecte methode. De geldmiddelen in het 
kasstroomoverzicht bestaan uit liquide middelen. Ontvangsten en uitgaven uit hoofde van interest zijn 
opgenomen onder de kasstroom uit operationele activiteiten. 
 

5. AFRONDING EN VOORUITBLIK 

HEVAS dankt de leden/donateurs voor hun bijdragen in 2022. Ook aan de subsidieverstrekkers (Fonds PGO 
& ZonMW) zijn wij dank verschuldigd voor het mogelijk maken van de activiteiten. 

De verschillende specialisten van de vier expertisecentra in Nederland hebben HEVAS op tal van fronten 
hun medewerking gegeven aan activiteiten en aan vele vragen van onze kant. Wij zijn hun daarvoor zeer 
erkentelijk. De nauwe samenwerking in het Nationale Netwerk Expertisecentra Aangeboren 
Vaatafwijkingen is ook in 2022 weer volop voortgezet. Dit netwerk sluit aan bij het Europese netwerk 
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VASCERN waarin HEVAS als voorzitter van de patiëntenorganisaties van de VASCA-groep ook in 2022 een 
zeer actieve rol heeft gespeeld.  

Het HEVAS-bestuur staat continu voor uitdagingen want belangenbehartiging voor patiënten met 
aangeboren vaatafwijkingen is op vele fronten gewenst. Uitbreiding van het bestuur en vrijwilligers 
alsmede professionalisering van de (vrijwilligers)organisatie hebben daarom continu aandacht nodig. Dit 
alles om de belangen van de patiënt met aangeboren vaatafwijkingen zo goed mogelijk te kunnen 
behartigen.  


