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Bestuursverslag

Inleiding

Voor u ligt het eerste jaarverslag van de Stichting Tour du ALS over het verlengde boekjaar 2011 - 2013. Op 17
december 2011 is de Stichting opgericht door het op dat moment 5 personen tellende bestuur. Al snel ontstond
het idee om een fietsevent te gaan organiseren ten behoeven van onderzoek naar een geneesmiddel tegen de
spierziekte ALS (Amyotrofische Laterale Sclerose).

Het bestuur had echter nooit verwacht dat zowel de eerste als de tweede editie zo'n groot succes zouden
worden. Tijdens de eerste editie werd door zo'n 57 deelnemers een bedrag bij elkaar gefietst van € 116.378. Na
aftrek van alle kosten kon hier € 89.880 van worden overgemaakt aan Stichting ALS Nederland.

De tweede editie overtrof echter alle verwachtgingen. Tijdens de tweede editie in 2013 werd door zo'n 614
deelnemers een bedrag bij elkaar gefietst van maar liefst € 1.486.003. Na aftrek van alle kosten kon van deze
opbrengst € 1.323.680 van worden gedoneerd aan Stichting ALS Nederland. Een ongeévenaarde prestatie waar
we ongelofelijk trots op zijn!

Het bestuur heeft besloten om een strikt anti strijkstok beleid te hanteren voor de gegenereerde sponsorgelden.
De Stichting heeft als doel om een zo groot mogelijk deel van de donaties welke via het sponsorplatform worden
gegenereerd te doneren (www.tourduals.nl) aan de Stichting ALS Nederland. De organisatiekosten van de
evenementen worden zo veel als mogelijk gedragen door de inschrijfgelden van de deelnemers. Getracht wordt
om zo weinig mogelijk kosten aan het evenement te besteden binnen de gestelde kaders.

Voor de details van de gemaakte kosten van editie 1 en 2 wordt verwezen naar de exploitatie 2011-2013.

Bestuur

Het bestuur van de Stichting bestaat per 31 augustus 2013 uit de volgende personen (inclusief nevenfuncties):

Naam Functie bestuur Nevenfunctie

Gert Jan Pijl Voorzitter -

Jos van Gastel Commerciéle en sponsoring zaken | Eigenaar Network Orange

Irmgard Pijl Penningmeester Verzorgende |G Vivent

mr. Victor Kradolfer Algemene zaken en juridisch Juridisch Adviseur BDO
Accountants

lvan Sweebroeck Algemene zaken en side events Vestigingsmanager Fitland

Michiel Vallen MSc. Algemene zaken Opdrachtleider Witlox van den
Boomen Accountants

Maykel Vughts. Algemene zaken Medewerker slagerij

Pieter Hoekstra (per eind 2013) Secretaris Zelfstandig ondernemer

Gedurende het vierde kwartaal heeft Maykel Vughts het bestuur verlaten.

Het bestuur heeft voor de organisatie van de eerste en de tweede editie een vrijwilligersvergoeding ontvangen
van € 1.500 per persoon. Deze vergoeding is na afloop van het boekjaar aan de bestuursleden voldaan. Het
bestuur ontvangt verder geen enkele vergoeding voor uitgevoerde werkzaamheden.

Naast de vrijwilligersvergoedingen zijn aan enkele bestuursleden vergoedingen betaald voor gemaakte
autokosten, telefoonkosten en verzendkosten. Deze kosten zijn onder de organisatiekosten opgenomen in de
exploitatie 2011-2013. Deze kosten bedroegen gedurende deze periode € 6.610,-.




Naast de hier vermelde bestuursleden zijn een groot aantal vrijwilligers betrokken geweest bij het organiseren
van de beide evenementen. Het bestuur is deze vrijwilligers zeer dankbaar voor hun bijdrage aan het slagen van
de beide evenementen!

ANBI Status

De Stichting Tour du ALS heeft van de Belastingdienst de ANBI (Algemeen Nut Beogende Instelling) status
ontvangen.

Besteding van de middelen door Stichting ALS Nederland

De Stichting Tour Du ALS heeft zelf niet de kennis en kunde in huis om geschikte onderzoeksobjecten te
selecteren voor onderzoek naar de spierziekte ALS. Door het bestuur van de Stichting wordt in nauwe
samenwerking met Stichting ALS Nederland bepaald aan welke onderzoeken de donaties van de Tour du ALS
worden besteed. In onderstaand schema zijn de bedragen opgenomen zoals deze aan de betreffende projecten
zullen worden besteed door de Stichting ALS Nederland.

Project Besteding % Bedrag (in gehele €)
Project MinE 65% 918.813

Project Motor Network Degeneration 10% 141.356

Project FTD 5% 70.678

Project Whole exome in familaire ALS | 5% 70.678

Project Kennisplatform 10% 141.356

Wereld ALS dag 5% 70.679

Totaal 100% 1.413.560

1. Project "MinE"

Dit innovatieve onderzoeksproject staat voor ‘in me’ en voor ‘mining’, het diep graven ofwel intensief zoeken in de
DNA-profielen van uiteindelijk 15.000 ALS patiénten en duizenden z.g. controls (gezonde mensen) om zodoende
de oorzaak van ALS boven water te krijgen.

2. Project "Motor Network Degeneration”

In dit onderzoeksproject wordt de afnemende werking van het centraal zenuwstelsel van een ALS patiént
onderzocht. Onderzocht wordt of het mogelijk is om middels een MRI-scan de mate en snelheid van het afsterven
van motorische zenuwcellen te meten.

3. Project "FTD"

Project FTD (ofwel Fronto-Temporale Dementie) is een wetenschappelijk onderzoek van de sociale en cognitieve
functies in de hersenen. Door FTD worden deze functies (vaak al op jonge leeftijd) verstoord. Uit onderzoek is
gebleken dat 10 — 50% van de ALS patiénten cognitieve veranderingen doormaken, variérend van vorm tot een
milde in sommige gevallen fronto-temporale dementie (FTD). De doelstelling van project FTD is om de kwaliteit
van zorg en leven van de ALS patiént te waarborgen door verbanden tussen ALS en FTD beter in kaart te
brengen, verschijnselen van veranderingen in cognitief gedrag vroegtijdig te detecteren zodat dit geen gevaar
oplevert in de zorg voor de ALS patiént.

4. Project "whole exome in Familair ALS"

Dit project richt zich op het in kaart brengen van de opbouw van DNA (sequentie) van alle 30.000 genen van de
mens. Alle delen van de genen (exonen) worden op betrouwbare en efficiénte wijze onderzocht. Dit heeft nu al
gezorgd voor een doorbraak aan inzichten in het effect dat erfelijke factoren hebben op het ontstaan van ALS.




ALS ontstaat in families doordat een afwijkend gen overerft naar een ander familielid. Slechts bij een klein deel
van de families is bekend welk deel van het DNA of welk gen ALS veroorzaakt.

5. Project "Kennisplatform"

Kennisoverdracht is van wezenlijk belang om kwaliteit van zorg en leven van een ALS-patiént te kunnen
verbeteren. De start van een online ALS kennisplatform voor patiénten, familieleden & vrienden,
zorgprofessionals, toeleveranciers, stakeholders en vrijwilligers is nodig om de kwaliteit van zorg en leven te
kunnen waarborgen en de kennisoverdracht rondom ALS structureel te verbeteren.

6. Wereld ALS dag

Een deel van de opbrengst van de Tour du ALS zal worden besteed aan de organisatie van dit event.

Voor de financiéle verantwoording verwijzen wij naar de website van ALS Nederland: www.stichting-als.nl en het
jaarverslag van de Stichting.

ALS op de kaart, ALS van de kaart.

Dat is onze doelstelling. ALS was tot voor twee jaar geleden een relatief onbekende ziekte. Mede door onze
reclame campagne ‘ik ben inmiddels overleden’ en de vele acties en evenementen die voor ons worden
georganiseerd is daar verandering in gekomen. De Tour du ALS heeft daar een essentiéle bijdrage aan geleverd.
Dit geweldige fietsevenement is in korte tijd uitgegroeid tot een mega-spektakel. Niet alleen vanwege de haast
onmogelijke uitdaging om de Mont-Ventoux op de fiets te beklimmen, maar ook om er gewoon bij te zijn om te
zien en te beleven dat er ook mensen met ALS meefietsen. Zij, ondersteund door familie en vrienden, worden als
het ware naar de top van de Kale Berg ‘geduwd’. De emotie, die daar dan loskomt, bezorgt iedereen kippenvel.
Maar ook alle andere helden, die iemand op hun spreekwoordelijke bagagedrager hebben (een ouder, kind,
partner, vriend of collega), weten als geen ander waar zij het voor doen!

Er moet geld, veel geld komen voor wetenschappelijk onderzoek, en een sportieve uitdaging voor het goede doel
is in deze tijd bij uitstek geschikt voor sponsorwerving. Het afgelopen jaar is er door de deelnemers het enorme
bedrag van € 1.413.660,-- aan donaties bijeen gebracht. Dit geld wordt geinvesteerd in 6 onderzoeksprojecten,
waarmee we weer een stapje dichter komen bij onze hoofddoelstelling: ALS van de kaart!

Het spreekt voor zich dat wij het bestuur van Stichting Tour du ALS, alle medewerkers van het eventbureau, alle
vrijwilligers, sponsoren en natuurlijk deelnemers en niet te vergeten de mensen met ALS enorm dankbaar zijn
voor dit geweldige resultaat.

Eric E.M. Nolet
Directeur-bestuurder Stichting ALS Nederland

Sfeerimpressie van de afgelopen editie

Op 7 juni 2013 vond alweer de tweede editie plaats van de Tour du ALS bij de Mont-Ventoux in Frankrijk.Tijdens
de eerste twee edities bereikten niet alleen gezonde mensen maar zeker ook ALS patiénten de top. Momenten
om te koesteren welke velen hebben geinspireerd om Stichting Tour du ALS een warm hart toe te dragen. De
inspiratie om de strijd tegen ALS aan te gaan vormt ook de basis voor het ontstaan van Stichting Tour du ALS in
december 2011. De oprichting was een eerbetoon aan ALS patiént Gijsbertus van de Water uit
‘s-Hertogenbosch. Hij maakte de eerste editie van ons evenement in 2012 helaas niet meer mee. Wat zou hij
genoten hebben van het succes en de start van een jaarlijks terugkerend sportief evenement ten behoeve van
ALS!

Vrijdag 1 juni 2012 was het zover en ging editie 1 van start. Zo'n 57 deelnemers beklommen samen de Mont-
Ventoux in Frankrijk. Onder de deelnemers was ALS patiént Jan van Hemert. Hij heeft een onuitwisbare indruk



gemaakt door per tandem de top te bereiken. Ook het moment dat Stichting Ambulante Wens met open
schuifdeur de berg opreed, met aan boord ALS patiént Paul Loete om persoonlijk alle deelnemers aan te
moedigen, heeft een onuitwisbare indruk achtergelaten. Een kippenvel moment en een herinnering om te
koesteren.

Het “wij"-gevoel groeide. Op 7 juni 2013 ging editie 2 van start met ruim 600 deelnemers, waaronder opnieuw Jan
van Hemert. Voor iedere deelnemer was er wederom een passende uitdaging. De berg op via 3 verschillende
uitdagingen, welke je 1, 2 of 3 keer de Mont-Ventoux deed beklimmen.

Dat betekende voor deelnemers met meerdere beklimmingen een start in het donker. Samen trotseerden zij de
kou van de eerste beklimmingen. Vroeg gestart zodat zij bij de magische massastart in de middag konden zijn.

Met ALS patiénten voorop vormden de overige deelnemers een oranje lint richting de top van de Mont Ventoux.
Een beeld dat op ieders netvlies gegrift staat.

En dan, het afzien onderweg... de aanmoedigingen van de vele vrijwilligers en supporters en de euforie van het
behalen van de top! Teams van deelnemers vormden zich rond de tandems met ALS patiénten achterop, die
door de krachten te bundelen, duwend de Kale berg wisten te bedwingen. Fietsend deelneemster Lisette van den
Berg spreekt van een onuitwisbare indruk: “Het was een prachtig avontuur. In het bijzonder wil ik de organisatie
van Tour du ALS bedanken, want wat een ontzettend goed werk hebben zij afgeleverd. En natuurlijk wil ik ook
heel team Papendal bedanken voor deze ontzettend mooie herinnering, want dit vergeet ik nooit, maar dan ook
nooit meer!”

Onder de deelnemers ook een aantal hardlopers en wandelaars, die succesvol de pilot editie voor lopers
voltooiden. Hein Veldman was één van de hardlopers en spreekt over een prachtige ervaring: “Tijdens het laatste
gedeelte van mijn beklimming was ik bijna door mijn water heen, maar geen nood. Een fietser die gelijk met me
op gaat, heeft nog wel wat in zijn bidon. Het zegt iets over de saamhorigheid en over het met z'n allen de top
bereiken.

Het was voor het team MarGrieten en Mannen inclusief alle meegereisde begeleiders en supporters een hele
bijzondere week met veel emoties.”

Kortom, een onvergetelijke dag voor zowel deelnemers, supporters, patiénten, vrijwilligers als organisatie! Om tot
slot de dag af te ronden met een voorlopige stand van 1.200.000 euro. Dat geeft een “We are the champions”
gevoel. Onder het luid meezingen van die tekst en elkaar omhelzend, kwamen daarna de emoties pas echt los.

Het bestuur van de Stichting Tour Du ALS kijkt nu al vooruit naar de editie in 2014. Wij hopen dat deze editie net
zo'n groot succes wordt als editie 1 en 2.

In de financiéle verantwoording van de Stichting zijn de uiteindelijke opbrengsten verantwoord.

Namens het bestuur van Stichting Tour Du ALS:

G. Pijl |. Pijl
Voorzitter Penningmeester
w.g. w.g.

Commissie van Toezicht

Dit jaarverslag en de financiéle verantwoording 2011 - 2013 zijn beoordeeld door de volgende leden van de
commissie van toezicht:

Naam Functie

Mevr. K. (Karin) van Baardwijk Senior Vice President / Head of Operation Risk Management SAM
Group AG

Dhr. J. (Jack) Kluit Eigenaar Financieel adviesbureau Kluit, de Lara & Partners




Jaarrekening 2013

van
Stichting Tour Du ALS

Statutaire vestigingsplaats: ‘s-Hertogenbosch

Adres: Groen van Prinstererlaan 21

5237 CL ‘s-Hertogenbosch



Balans per 31 augustus 2013

STICHTING TOUR DU ALS
(na resultaatbestemming)
Activa

(in gehele euro’s)

Vaste activa
Materiéle vaste activa (1)

Vlottende activa
Voorraden
Vorderingen en overlopende activa (2)

Liquide middelen (3)

Totaal activa

Passiva
(in gehele euro’s)
Reserves en Fondsen (4)

Continuiteitsreserve
Bestemmingsreserve ALS Nederland

Kortlopende schulden (5)
Crediteuren
Overlopende passiva

Totaal passiva

31 augustus 2013

3.858
3.858
6.464
2.049
281.614
290.127
293.985

31 augustus 2013

728

293.257

293.985

293.985



Staat van baten en lasten over 2011-2013

STICHTING TOUR DU ALS

(in gehele euro’s)

Baten (6)

Inschrijfbaten Tour Du ALS (editie 1)
Inschrijfbaten Tour Du ALS (editie 2)
Sponsoropbrengsten Tour Du ALS (editie 1)
Sponsoropbrengsten Tour Du ALS (editie 2)
Overige Opbrengsten Tour Du ALS (editie 1)
Overige Opbrengsten Tour Du ALS (editie 2)

Totale baten en sponsoring

Lasten (7)
Organisatiekosten editie 1 (2012)
Organisatiekosten editie 2 (2013)

Som organisatie lasten

Afschrijvingen

Financiéle baten en lasten (8)
Financiéle baten en lasten editie 1 (2012)
Financiéle baten en lasten editie 2 (2013)

Totaal lasten

Resultaat voor afdracht ALS Nederland

Afdracht aan Stichting ALS Nederland

Eindafrekening Stichting ALS Nederland editie 1 en 2

Exploitatieresultaat

Resultaatbestemming
Toevoeging / onttrekking aan:

Bestemmingsreserve
Continuiteitsreserve Stichting Tour Du ALS

Saldo per einde boekjaar

01-09-2012 / 31-08-2013

17-12-2011 / 31-08-2012

153.275

Editie 2 Editie 1
- 5.700
76.626 -
- 109.859
1.407.796 -
- 819
1.581

1.486.003 (100%)

26.260

153.275 (10%)

950 -
950 (0%)

- 238
8.123

8.123 (1%)

(162.348)
1.323.655

1.059.001
264.679

116.378 (100%)

26.260 (23%)

238 (0%)

(26.498)

89.880

75.000

14.880



Kasstroomoverzicht 2011-2013

STICHTING TOUR DU ALS
(Editie 1 en editie 2)

(in gehele euro’s) 2011-2013
Ontvangsten
Ontvangsten uit inschrijfgelden 82.326
Ontvangsten uit sponsorgelden 1.515.833
Overige ontvangsten 2.400
1.600.559
Uitgaven
Betalingen inzake organisatiekosten 165.336
Betalingen aan banken 8.361
Betalingen aan Stichting ALS Nederland 1.134.001
Betalingen inzake investeringen 4.783
Betalingen aankopen kleding / merchandise 6.464
1.318.945
Toename geldmiddelen 2011 - 2013 281.614

Geldmiddelen per 17 december 2011 -
Toename geldmiddelen 281.614

Geldmiddelen per 31 augustus 2013 281.614

De Stichting heeft op basis van de cijfers 2013 een eindafrekening opgesteld voor Stichting ALS Nederland. Deze
eindafrekening is reeds in de financiéle verantwoording verwerkt.
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Grondslagen van waardering en resultaatbepaling

Doelstelling
De doelstelling van de Stichting Tour Du ALS is conform de statuten als volgt:

- Het inzamelen van geld ten behoeve van research naar oorzaken van de ziekte Amyotrofische Laterale Sclerose (ALS).
- Het verrichten van alle verdere handelingen die met het vorenstaande in de ruimste zin verband houden of daartoe
bevorderlijk kunnen zijn.

De Stichting tracht deze doelstelling onder meer te verwezenlijken door het organiseren van sportevenementen.

Algemeen

Het rapport is ingericht volgens de "Richtlijn 650 Fondsenwervende instellingen”. Doel van deze richtlijn is inzicht te geven in
de kosten van de gelden in relatie tot de organisatie en besteding van het doel waarvoor die fondsen bijeengebracht zijn. Het
rapport is opgesteld naar de grondslag van de historische kosten.

Tenzij anders is vermeld worden activa en passiva opgenomen tegen nominale waarde.

Aangezien de Stichting voor het eerst een jaarrekening uitbrengt zijn geen vergelijkende cijfers van toepassing. De baten en
lasten zijn voor editie 1 (2012) en editie 2 (2013) separaat gepresenteerd.

Voorraden

De voorraden worden gewaardeerd tegen de netto betaalde inkoopwaarde.

Vorderingen en overlopende activa

De vorderingen zijn opgenomen tegen de nominale waarde, voor zover noodzakelijk onder aftrek van voorzieningen voor
oninbaarheid.

Liquide Middelen

De liquide middelen staan ter vrije beschikking aan de Stichting.

Eigen vermogen

Het vermogen van de Stichting wordt aangewend in het kader van de doelstelling van de Stichting. Voor zover het eigen
vermogen niet wordt gepresenteerd als bestemmingsreserve wordt deze in de continuiteitsreserve verantwoord. In het kader
van de doelstelling wordt dit gepresenteerd als vrij besteedbaar voor de doelstelling. Doordat het gehele vermogen wordt
uitgekeerd aan ALS Nederland is deze reserve per 31 augustus 2013 nihil.

Overige passiva

De kortlopende schulden hebben een looptijd van minder dan 1 jaar.

Donaties, schenkingen en deelnamegelden

De inkomsten zijn de opbrengsten uit donaties, schenkingen, deelnamegelden en andere inkomsten die toe te kennen zijn
aan het desbetreffende boekjaar.

Donaties worden verantwoord in het jaar waarin de donaties zijn toegekend. Verliezen worden in aanmerking genomen
indien zij hun oorsprong vinden in het boekjaar en zodra deze voorzienbaar zijn.
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Kosten

De kosten worden verantwoord in de periode waarop ze betrekking hebben. In overeenstemming met RJ 650 zijn de
verhoudingen bestede kosten / gegenereerde opbrengst in de exploitatie opgenomen.

Grondslagen voor het kasstroomoverzicht

Het kasstroomoverzicht is opgesteld volgens de directe methode.
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Toelichting op de balans
STICHTING TOUR DU ALS

Materiele vaste activa (1)

Het verloop van deze posten is als volgt:

Boekwaarde 17 december 2011
Investeringen 2011 -2013
Afschrijvingen

Boekwaarde 31 augustus 2013

Vorderingen (2)

Nog te ontvangen sponsorbijdragen editie 2
Vooruithetaalde kosten

Saldo 31 augustus 2013

Liquide middelen (3)

Lopende rekening Rabobank
Spaarrekening Rabobank

Saldo 31 augustus 2013

Reserves en Fondsen (4)

Saldo bij aanvang boekjaar
Toevoeging uit resultaatbestemming 2012
Toevoeging uit resultaatbestemming 2013

Saldo 31 augustus 2013

Inventarissen
en andere
activa

4.808
(950)

3.858

31 augustus 2013

1.822
227

2.049

31 augustus 2013

116.268
165.346

281.614

31 augustus 2013
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Overlopende passiva (5)

Eindafrekening Stichting ALS Nederland
Nog te betalen organisatiekosten
Nog te betalen vrijwilligersvergoeding bestuur

Saldo 31 augustus 2013

31 augustus 2013

279.559
3.198
10.500

293.257
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Toelichting op de Staat van Baten en Lasten

Baten uit inschrijfgelden en sponsoring (6)

Voor de eerste editie van de Tour Du ALS hebben zich in totaal 57 deelnemers aangemeld. Per deelnemer is een
inschrijfgeld ontvangen van € 100,00. De gemiddelde opbrengst per deelnemer bedroeg voor editie 1 € 1.927

Voor de tweede editie van de Tour Du ALS hebben zich in totaal 614 deelnemers aangemeld. Per deelnemer is
een inschrijfgeld ontvangen van € 125,00. De gemiddelde opbrengst per deelnemer bedroeg voor editie 2 € 2.293

Organisatiekosten (7)

(in gehele euro’s) 01-09-2012 / 31-08-2013 17-12-2011 / 31-08-2012
Editie 2 Editie 1

Kosten evenementenbureau 31.293 -
Kosten voorbereiding Nederland 5.657 1.033
Kosten lokaal Frankrijk 33.601 9.665
Kosten kleding deelnemers en polo’s 30.621 14.820
Kosten automatisering 5.043 -
Kantoorkosten 3.998 451
Autokosten 3.657

Niet terugvorderbare BTW editie 1 en 2 samen 24.619

Administratieve lasten en verzekeringen 635 291
Vrijwilligersvergoedingen 10.500

Overige kosten 3.651

Totale organisatie kosten 153.275 26.250

Financiéle baten en lasten (8)

(in gehele euro’s) 01-09-2012 / 31-08-2013 17-12-2011 / 31-08-2012
Editie 2 Editie 1

Rente en bankkosten 8.467 238

Rente baten (344)

Totale financiéle baten en lasten 8.123 238
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Overige gegevens

Werknemers

Bij de Stichting Tour Du ALS wordt alleen gewerkt met zeer toegewijde vrijwilligers. Bij de Stichting zijn
gedurende 2011 — 2013 geen medewerkers in dienst.

Bestuur

Het bestuur heeft, zoals in de jaarrekening uiteen wordt gezet een vergoeding ontvangen van € 1.500 per
persoon. Daarnaast zijn onkosten vergoed voor vervoer, telefoonkosten en portokosten voor in totaal € 6.610. Er
zijn geen andere vergoedingen aan bestuurders toegekend.

Resultaatbestemming

Het exploitatieresultaat van de beide boekjaren is conform de statuten van de Stichting volledig aan Stichting ALS
Nederland toegewezen en uitgekeerd.



