Stichting Onderzoeksfonds HME-MO 2025

Jaarverslag 2025

1. Verstrekte subsidies

In 2025 is het projectvoorstel met de titel: Prevalentie en voorspellende factoren van
perifere secundaire chondrosarcomen in de HME-MO populatie: Analyse met behulp van
een HME-MO database goedgekeurd door het bestuur van het Onderzoeksfonds. Gezien de
betrokkenheid van de secretaris Dr. S.J. Ham heeft deze niet meer gestemd. Hij is vervangen
door de voormalig voorzitter van het Onderzoeksfonds Jan de Lange.

Radiologische beeldvorming, en MRI in het bijzonder, draagt bij aan het herkennen

van osteochondromen met zogenaamd verdachte kenmerken. Een MRI van het hele skelet
(total-body MRI) stelt onderzoekers zonder rontgenstraling in staat een indruk te krijgen van
alle locaties van osteochondromen bij een patiént. Hierbij kunnen ook

de osteochondromen die mogelijk kwaadaardig zijn, of kwaadaardig kunnen worden,
opgespoord worden. In het OLVG wordt deze techniek al ruim 10 jaar gebruikt om zo HME-
MO patiénten te screenen en op tijd de verdachte osteochondromen op te sporen, met
name ook op locaties die door lichamelijk onderzoek moeilijk aan te tonen zijn.

In dit project willen de onderzoekers twee vragen beantwoorden. Allereerst hoe vaak
perifere secundaire chondrosarcomen voorkomen (incidentie) bij HME-MO patiénten die
tussen 2006 en 2024 het OLVG hebben bezocht. Daarnaast welke factoren voorspellend zijn
voor het ontstaan van deze chondrosarcomen bij HME-MO patiénten boven de 18 jaar.
Hiervoor kijken de onderzoekers onder meer naar gegevens zoals leeftijd, geslacht, het
aantal en de locatie van osteochondromen, genetisch profiel en resultaten van
beeldvorming, zoals MRI scans.

Het onderzoek betreft een samenwerking tussen:

OLVG (Orthopedie, Radiologie, JointResearch) (penvoerder)
AUMC (Orthopedie, Radiologie, Pathologie)

P.m. LUMC, Radboud UMC

P.m. Rizzoli Bologna (database alliantie), Antwerpen UZ

Looptijd: 24 maanden

Toegezegd bedrag: subsidie: €40.129,- gedurende 24 maanden, te betalen in twee
termijnen. In 2025 is een bedrag van €20.000 overgemaakt. Betaling van de tweede termijn
geschiedt na evaluatie jaar 1.

In 2025 is er tevens een verzoek gekomen van mevr. Ishan Amajjar voor een bijdrage €900,
in de publicatiekosten van haar onderzoek. Het bestuur heeft besloten om 50% van deze
kosten bij te dragen.



Verder zijn er geen aanvragen binnengekomen
Inkomsten
Er zijn 6 donaties binnengekomen met een totaalbedrag van 4593,53
Organisatieontwikkelingen
Het bestuur is in 2024 ongewijzigd gebleven te weten:
e Jara De la Cour — voorzitter

e John Jam —secretaris
e Mirjam Jansen op de Haar — Penningmeester

De bestuurders zijn ca 3 keer per jaar, via Teams bijeengekomen. Hiervan worden geen
notulen bijgehouden. Er is in 2025 een bestuursaansprakelijkheidsverzekering afgesloten.



Jaarrekening 2025

Inkomsten

donaties

rente

Totaal

Uitgaven

Kosten (bank en verzekering)

Subsidies

Resultaat

Balans

eind saldo rek courant

eind saldo spaarrekening

Resultaat V&W

Eigen Vermogen

€ 4.593,53
€ 285,76
€ 4.879,29

€ 569,32

€ 20.450,00

-€ 16.140,03

2024 2025

€ 48.880 €32.454

€ 16.809 € 17.095

-€16.140

€ 65.689 € 49.549



