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1. Bestuursverslag

Den Haag, 23 juni 2016 - Bij het terugblikken op het jaar 2015 gaan onze gedachten allereerst uit
naar de mensen die ons zijn ontvallen door de genadeloze ziekte ALS. Helaas hebben ook het
afgelopen jaar weer te veel mensen de diagnose ALS gekregen. Stichting ALS Nederland is zich in
2015 onvermoeibaar blijven inzetten om, middels fondsenwerving, bij te dragen aan
wetenschappelijk onderzoek naar het vinden van de oorzaak en de oplossing voor ALS. Daarnaast
heeft de stichting zich ook in 2015 gericht op het verbeteren van de zorg en kwaliteit van het leven
van ALS-patiénten en hun omgeving.

Algemeen

Voor de algemene informatie over Stichting ALS Nederland zoals onder andere statutaire naam en
doel verwijzen wij graag naar de bijgesloten jaarrekening in Annex 1. Hierin staat ook dat de Stichting
sinds 5 augustus 2012 een structuur met een Bestuur en een Raad van Toezicht heeft. Deze structuur
is in 2015 niet gewijzigd.

Opbrengsten

De inkomsten van 2015 kwamen uit op iets boven de 5 miljoen euro. In 2014 waren de opbrengsten
8,9 miljoen euro (inclusief de Ice Bucket Challenge (IBC) opbrengsten van 2 miljoen euro). De
terugloop is vooral te zien in de in de inkomsten uit acties van derden (31,3% minder) maar ook bij
de eigen fondsenwervingsacties (bijna 16% minder exclusief de IBC). De belangrijkste redenen voor
de daling zijn: minder bereidheid onder donateurs om te doneren en de aandacht die de stichting in
2015 heeft besteed aan de verdere professionalisering van de interne organisatie.

Ook in 2015 hebben we gezorgd dat we de kosten van de eigen fondsenwerving onder het
gemiddelde van de leden van de Vereniging Fondsenwervende Instellingen hebben weten te houden.
Het kostenpercentage eigen fondsenwerving, waarvan de norm van het CBF is dat dit niet boven de
25% mag uitkomen (gemiddeld in 3 jaar), lag daar bij onze stichting met 10,7% in 2015 ruimschoots
onder (in 2014 was dit 10%).

Bestedingen en beleggingen

Als we de totale bestedingen (gerelateerd aan onze doelstellingen) van 2015 afzetten tegen de totale
opbrengsten dan zien we dat we in 2015 net onder de 60% (begroot was 90%) hebben uitgegeven
aan projecten en voorlichting inclusief bewustwording. Het overige deel (na aftrek van de kosten) is
toegevoegd aan de vrije reserves die gebruikt kunnen worden voor toekomstige financiering van
wetenschappelijk onderzoek. De bestemmingsreserve wetenschappelijk onderzoek is daarom
gestegen van € 460.641 eind 2014 naar € 1.182.202 eind 2015. De reden voor de groei van de vrije
wetenschappelijke onderzoek reserves aan het eind van 2015 was dat er in 2015 enerzijds weinig
projectaanvragen werden ingediend en anderzijds was de kwaliteit van de projectaanvragen
onvoldoende om de projecten goed te keuren.

Wij leggen in bepaalde gevallen reserves aan, omdat een zorgvuldige besteding tijd vraagt of dat
verplichtingen voor een reeks van jaren worden aangegaan. In dat geval worden die gelden belegd of
op een spaarrekening gezet. Binnen Stichting ALS worden de gelden al jaren belegd bij de
vermogensbeheerder Optimix uit Amsterdam. De visie van de stichting op verantwoord beleggen,
zoals verwoord in het beleggingsstatuut ligt hieraan ten grondslag.

Stichting ALS maakt bewuste keuzes over het verwachte rendement, de periode en de risico’s. Ook
besteden we nadrukkelijk aandacht aan het maatschappelijk verantwoorde karakter van eventuele
beleggingen. Eind 2015 hadden wij een totaal belegd vermogen van € 5.208.532 waarvan €
4.914.124 was belegd was en € 294.408 bij Kas Bank.
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Projectaanvragen

In 2015 keurde Stichting ALS Nederland in totaal zeven projectaanvragen goed en besteedde hieraan
een bedrag van in totaal bijna 2,6 miljoen euro. In 2014 was dit bedrag iets meer dan 8,7 miljoen
euro. Het betrof een drietal wetenschappelijke onderzoeksprojecten en vier projecten op het gebied
van zorg en kwaliteit van leven van patiénten:

e Project Itwin

e Project MinE-fase 4

e Project Nisals

e Project Stichting ALS op de weg

e Project Stichting Vaarwens
Project ALS Patients Connected

e Project Stichting Ambulancewens

Evenementen en acties

In 2015 werden opnieuw een mooi aantal grote evenementen voor Stichting ALS Nederland
georganiseerd zoals de Amsterdam City Swim; de Tour du ALS; de Rainbowrun; Ledro4Life; het
Glazen Huis in Gramsbergen; het Crawford Beach Volleybaltoernooi; een benefietdiner van Ronald
Jorna en de deelname aan de Nijmeegse Vierdaagse. De zestien ALS regioteams hebben hier in 2015
ook goed aan bijgedragen.

In 2015 werden er voor Stichting ALS Nederland ontzettend veel kleine en middelgrote acties
georganiseerd. Het actieplatform op www.alsacties.nl van de stichting werd verder
geprofessionaliseerd en meer mensen gingen gebruik maken van het platform.

Stichting ALS Nederland hield op 28 juni 2015 haar jaarlijkse dag voor patiénten en hun familieleden.
Dit wordt elk jaar georganiseerd ter gelegenheid van en rondom Wereld ALS Dag. In 2015 vond dit
plaats in de evenementenhallen in Gorinchem. Met het thema ‘Magic’, konden patiénten, naast
presentaties (van o.a. Prof. Dr. Leonard van den Berg van het ALS Centrum) en optredens van o.a.
Candy Dulfer en O’G3NE, genieten op een beautyplein en zich laten informeren over hulpmiddelen
en verenigingen op de informatiemarkt.

Ook hielden wij op 5 november 2015 onze tweede ALS stakeholderdag in het UMC in Utrecht. Voor
dit evenement nodigden wij de hele Nederlandse ALS community uit om met ons in gesprek en
discussie te gaan met als motto ‘kracht door samenwerking’ en als doel om van elkaar te leren en te
versterken.

Op 25 maart 2015 organiseerde de stichting voor haar grote donateurs een middag in het UMC in
Utrecht. De grootste donateurs van het afgelopen jaar werden uitgenodigd om, onder coérdinatie
van Prof. Dr. Leonard van den Berg, te luisteren naar experts op het gebied van ALS over de stand
van zaken m.b.t. onderzoek, en kregen een rondleiding door de laboratoria van het UMC.

Campagnes

Onze campagne ‘Ga door met mijn strijd’ (de vervolgcampagne van ‘lk ben inmiddels overleden’)
welke in 2014 van start ging, hebben we ook in 2015 veelvuldig gevoerd. In 2015 werden de posters
van de campagne meerdere malen landelijk ingezet om bekendheid voor de ziekte te creéren en
donaties te realiseren. In 2015 werden de posters bovendien gebruikt om op te roepen tot deelname
en/of sponsoring van een deelnemer van o.a. de Amsterdam City Swim en de Tour du ALS.

4 Jaarverslag 2015


http://www.alsacties.nl/

Internationale samenwerking

Als lid van de internationale ALS/MND Alliance werkte Stichting ALS Nederland in 2015 verder mee
aan het stimuleren van internationale samenwerking naar de oorzaak van de oplossing voor ALS.
Tijdens het jaarlijkse congres van de Alliance ben ik namens de stichting gekozen om lid te worden
van de Board of Directors van de Alliance. Er zijn in het totaal 50 landen lid van de Alliance en hiervan
zitten er 9 in de Board of Directors, te weten Australi€é, Amerika, Canada, Israél, Spanje, Taiwan,
Belgié, Engeland, Schotland en Nederland. Met het toetreden tot de Board of Directors kunnen wij
nog beter mee helpen aan de internationale samenwerking op het gebied van wetenschappelijk
onderzoek.

Patiéntenadviesraad

Wij zijn er heel trots op dat in 2015 de dedicated ALS patiéntenvereniging werd opgericht. In juni
startte de onafhankelijke ALS patiéntenvereniging ALS Patients Connected (APC). Een
patiéntenvereniging specifiek voor ALS is belangrijk voor Stichting ALS Nederland en de ALS-
patiénten in Nederland omdat het nog niet vanzelfsprekend is dat de stem van patiénten wordt
gehoord in besluiten, onderzoeken en processen rondom de ziekte. ALS Patients Connected heeft als
doel dat er een oplossing voor ALS komt en dat ondersteuning op het gebied van kwaliteit van leven
zo goed mogelijk aansluit bij de behoefte van patiénten. Dit doen ze door ALS, PLS en PSMA-
patiénten te verenigen, te verbinden en te vertegenwoordigen. Zo kunnen de verschillende
instanties die zich bezig houden met ALS (o0.a. ook Spierziekten Nederland) putten uit de ervaring en
kennis van de mensen om wie het gaat. Op die manier kunnen ze ondersteuning beter richten op de
behoefte van patiénten en kunnen we onderzoeken optimaliseren en versnellen.

Organisatie

Het jaar 2015 was voor Stichting ALS Nederland een transitiejaar. Een jaar waarin we wisten dat we
onze interne organisatie moesten aanpassen aan een veranderende fondsenwervingsmarkt. Na het
enorme succes van de Ice Bucket Challenge in 2014 was het van belang om de organisatie in
gereedheid te brengen om nieuwe wegen in te slaan zoals het ontwikkelen en uitvoeren van
uitdagende fondsenwervende acties. Anderzijds moest de bezetting van de stichting worden
versterkt. Met een gemiddeld 5,1 FTE in 2014 waren we te klein en kwetsbaar om voldoende
effectief te kunnen opereren. We hebben in 2015 de personele bezetting uitgebreid met voldoende
medewerkers om komende jaren tegemoet te kunnen treden. Daarnaast hebben we o0.a. onze ICT
structuur verbeterd, het boekhoudsysteem geautomatiseerd en ge-outsourced, een
functioneringssystematiek geimplementeerd en de interne processen verbeterd en
gedocumenteerd.

ledereen weet: zonder vrijwilligers geen goed doel. In 2015 ondersteunden niet minder dan 350
vrijwilligers onze stichting: zowel op kantoor in Den Haag als in de regio’s. Door de enorme groei van
onze organisatie hebben we steeds meer vrijwilligers nodig om onze doelstellingen te kunnen
realiseren.

Vooruitblik

In 2015 hebben we als team gezamenlijk gekeken naar de uitdagingen voor de komende jaren en
hebben daartoe een meerjarenplan voor 2016 — 2018 opgesteld. Belangrijk voor de komende jaren is
het verhogen van opbrengsten uit fondsenwerving, zowel door eigen acties als door acties van
derden, voor onderzoek naar de oorzaak en behandeling van ALS en voor zorg en kwaliteit van leven
van patiénten van nu. Om dit te kunnen realiseren moeten we onze interne organisatie blijven
optimaliseren. Ook het zo effectief mogelijk inzetten van het beschikbare geld voor onderzoek naar
de oorzaak en oplossing (waar ook ter wereld) als ook voor de zorg en kwaliteit van het leven, blijft
een belangrijke doelstellingen. De beoogde verdeling van de gelden is c.a. 75% voor onderzoek en
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c.a. 25% voor de zorg en kwaliteit van het leven. Tenslotte zullen we ook blijven inzetten op
ondersteuning van de algemene belangen van patiénten, naasten en nabestaanden.

Graag willen wij iedereen die in 2015 heeft bijgedragen aan ‘ALS op de kaart’ (bekendheid) en ‘ALS
van de kaart’(geld voor onderzoek) hartelijk danken voor hun inzet. Zonder hen kunnen wij onze

doelstellingen niet realiseren.

Gorrit-Jan Blonk
Directeur/Bestuurder
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2. Verslag Raad van Toezicht

Den Haag, 21 juni 2016 - Hierbij biedt de Raad van Toezicht (RvT) het jaarverslag aan waarin de
jaarrekening over 2015 is opgenomen met vergelijkende cijfers over het jaar 2014. Het jaarverslag is
opgesteld door de directie. Stielstra & Partners Accountants Rijswijk heeft de jaarrekening
gecontroleerd en voorzien van een goedkeurende controleverklaring. We verwijzen u hiervoor naar
Annex | zoals opgenomen in dit verslag. De Auditcommissie heeft de jaarrekening uitvoerig
besproken met de Directeur/Bestuurder, zijn team en de externe accountant. Vervolgens heeft de
Raad van Toezicht het jaarverslag met de directie besproken. De discussies die in dat verband zijn
gevoerd, hebben de Raad van Toezicht ervan overtuigd dat dit verslag voldoet aan alle voorschriften
en aan de eisen van governance en transparantie. Het vormt een goede basis voor de
verantwoording die de Raad van Toezicht aflegt voor het gehouden toezicht.

De Raad van Toezicht stemt in met de jaarrekening en kijkt met tevredenheid terug op het financiéle
resultaat van het jaar 2015. Wederom werd een groot bedrag besteed aan de verwezenlijking van de
doelstellingen van de Stichting ALS Nederland.

De Directeur/Bestuurder verschaft de Raad van Toezicht tijdig de informatie die nodig is om
adequaat te kunnen functioneren. In de regel gebeurt dit als voorbereiding op, dan wel tijdens de
vergaderingen van de Raad van Toezicht. Indien daartoe aanleiding is voorziet de
Directeur/Bestuurder de Raad van Toezicht tussentijds van relevante informatie. De Raad van
Toezicht ziet er op toe dat de Directeur/Bestuurder regelmatig rapporteert aan de Raad van Toezicht
over de realisering van de maatschappelijke functie en de opzet en werking van de interne
risicobeheersing- en controlesystemen.

2015 is een jaar geweest waarin wederom geinvesteerd is in de verdere uitbouw van benodigde
capaciteiten zodat we om als Stichting verder kunnen groeien ten behoeve van het verhogen van de
inkomsten.

In 2015 kwam de Raad van Toezicht meerdere malen bijeen (meer dan 6 keer), tevens overlegden de
remuneratie commissie en audit commissie diverse malen (meer dan 4 keer). De leden van de Raad
van Toezicht ontvangen geen honorarium voor hun werk voor Stichting ALS Nederland.

Conform het rooster van aftreden namen wij in 2015 afscheid van ons RvT lid AnneMarie Calon.
AnneMarie is gedurende vele jaren een van de gezichten geweest van de Stichting ALS in Nederland
en heeft op bijzondere en uitstekende wijze bijgedragen aan de ontwikkeling van onze stichting. Vele
patiénten kennen haar als de grote initiator van de Wereld ALS Dag. Als voorzitter van de in leven
geroepen ALS Denk Tank blijft AnneMarie actief bij de Stichting ALS Nederland, dit tot grote
blijdschap van medewerkers en Raad van Toezicht van Stichting ALS Nederland!

De Raad van Toezicht bedankt Directeur/Bestuurder de heer Drs G.J. Blonk en de medewerkers van
Stichting ALS Nederland voor de bereikte resultaten in 2015. .

Namens de Raad van Toezicht
Mevr. Mr M.G.H.A. Soeteman-Reijnen, voorzitter
Jhr Drs R.W.A. Rhoderick van der Wyck

Drs B.A. Marsman
Jhr Drs O.W.A. Bloys van Treslong
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3. Missie, visie en doelstellingen

Stichting ALS Nederland is opgericht speciaal om deze patiénten te helpen, alsmede patiénten met
Progressieve spinale spieratrofie (PSMA) en primaire laterale sclerose (PLS): ziekten die erg lijken op
ALS en na enige jaren ook over kunnen gaan in ALS. In dit document wordt daarom alleen gesproken
van ALS.

Visie — de overtuiging van waaruit wij opereren

Het bestaan van een genadeloze ziekte als ALS in deze eeuw is onacceptabel. Stichting ALS Nederland
is ervan overtuigd dat met focus en samenwerking er betere oplossingen kunnen komen voor
patiénten nu en in de toekomst. De Stichting bestaat om het lijden door ALS te stoppen. ALS op de
kaart (bekendheid genereren), ALS van de kaart (vinden van een oplossing voor de ziekte)

Missie — hoe we invulling geven aan die overtuiging
Stichting ALS Nederland wil bijdragen aan het vinden van oorzaak en oplossingen voor ALS in de
toekomst (1) en het dragelijker maken van het leven van patiénten nu (2).

Balancerend tussen heden en toekomst, tussen voorkomen en verzachten, onderscheiden we vier
aandachtsgebieden die we steunen om invulling geven aan onze missie:

A. Onderzoek naar de oorzaak van ALS

B. Onderzoek naar de behandeling van ALS

C. Verbeteren van de kwaliteit van zorg

D. Verbeteren van de kwaliteit van leven

Doelen —wat we willen bereiken
Stichting ALS werkte in 2015 met het meerjarenplan 2011-2015 met daarin de volgende kerndoelen:
e Ondersteunen van het ALS Centrum (AMC en UMC) als belangrijke basis voor optimale
diagnose, zorg en wetenschappelijk onderzoek;
e Maximalisatie van de beschikbare subsidies voor onderzoek en zorg;
e Het bevorderen van internationale samenwerking op het gebied van onderzoek;
e Eenduidiger en efficiénter onderzoek en zorg faciliteren.

Internationalisering

Als lid van de internationale ALS/MND Alliance werkte Stichting ALS Nederland in 2015 verder mee
aan het stimuleren van internationale samenwerking naar de oorzaak van de oplossing voor ALS.
Tijdens het jaarlijkse congres van de Alliance ben ik namens de stichting gekozen om lid te worden
van de Board of Directors van de Alliance. Er zijn in het totaal 50 landen lid van de Alliance en hiervan
zitten er 9 in de Board of Directors, te weten Australié, Amerika, Canada, Israél, Spanje, Taiwan,
Belgié, Engeland, Schotland en Nederland. Met het toetreden tot de Board of Directors kunnen wij
nog beter mee helpen aan de internationale samenwerking op het gebied van wetenschappelijk
onderzoek.
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Meerjarenplannen

Het beleidsplan uit het voorjaar van 2011 dat destijds werd geschreven met steun van Stichting
Laluz, liep eind 2015 af. Aan het eind van 2015 is daarom een nieuw plan gepresenteerd voor de
jaren 2016 tot en met 2018. In dit plan wordt uiteengezet waar we op in zullen zetten. Vanuit de
missie en visie zijn de volgende vier hoofddoelstellingen geformuleerd voor de organisatie voor de
jaren 2016 tot en met 2018:

A. Verhogen opbrengsten uit fondsenwerving

Het verhogen van opbrengsten uit fondsenwerving, zowel door eigen acties als door acties van
derden, voor onderzoek naar de oorzaak en behandeling van ALS en voor zorg en kwaliteit van leven
van patiénten van nu.

B. Effectief inzetten beschikbare gelden

Het zo effectief mogelijk inzetten van het beschikbare geld voor onderzoek naar de oorzaak en
oplossing (waar ook ter wereld) als ook voor de zorg en kwaliteit van het leven. De beoogde
verdeling van de gelden is c.a. 75% voor onderzoek en c.a. 25% voor de zorg en kwaliteit van het
leven.

C. Ondersteunen patiénten, naasten en nabestaanden
Het ondersteunen van de algemene belangen van patiénten, naasten en nabestaanden.

D. Blijven optimaliseren interne organisatie en processen
Het verder verbeteren van de interne organisatie om governance en compliance van de organisatie
helder in de markt te zetten.

4. Opbrengsten

=

Vanwege het eenmalige succes van de Ice Bucket Challenge in 2014, welke ons 2 miljoen euro
opleverde, was de verwachting dat 2015 een daling in inkomsten zou laten zien. In 2015 is er hard
gewerkt om de gebudgetteerde inkomsten voor 2015 van 6.3 miljoen euro te realiseren. De
uiteindelijke inkomsten van 2015 kwamen uit op net boven de 5 miljoen euro. In 2014 waren de
opbrengsten 8,9 miljoen euro (inclusief de Ice Bucket Challenge (IBC) opbrengsten van 2 miljoen
euro). De terugloop is vooral te zien in de in de inkomsten uit acties van derden (31,3% minder) maar
ook bij de eigen fondsenwervingsacties (bijna 16% minder exclusief de IBC). De belangrijkste redenen
voor de daling zijn: minder bereidheid onder donateurs om te doneren en de aandacht die de
stichting in 2015 heeft besteed aan de verdere professionalisering van de interne organisatie.

Ook in 2015 hebben we gezorgd dat we de kosten van de eigen fondsenwerving onder het
gemiddelde van de leden van de Vereniging Fondsenwervende Instellingen hebben weten te houden.
Het kostenpercentage eigen fondsenwerving, waarvan de norm van het CBF is dat dit niet boven de
25% mag uitkomen (gemiddeld in 3 jaar), lag daar bij onze stichting met 10,7% (gemiddeld
percentage over 3 jaar) in 2015 ruimschoots onder (in 2014 was dit 10%).
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5. Bestedingen

Als we de totale bestedingen (gerelateerd aan onze doelstellingen) van 2015 afzetten tegen de totale
opbrengsten dan zien we dat we in 2015 net onder de 60% (begroot was 90%) hebben uitgegeven
aan projecten en voorlichting inclusief bewustwording. Het overige deel (na aftrek van de kosten) is
toegevoegd aan de vrije reserves die gebruikt kunnen worden voor toekomstige financiering van
wetenschappelijk onderzoek. De bestemmingsreserve wetenschappelijk onderzoek is daarom
gestegen van € 460.641 eind 2014 naar € 1.182.202 eind 2015. De reden voor de groei van de vrije
wetenschappelijke onderzoek reserves aan het eind van 2015 was dat er in 2015 enerzijds weinig
projectaanvragen werden ingediend en anderzijds was de kwaliteit van de projectaanvragen
onvoldoende om de projecten goed te keuren.

TOTALE BESTEDINGEN VS. INKOMSTEN

100%
3 MILJOEN

60%

40%

VERDELING VAN DE KOSTEN

? 36.1%

93%
LY

NB. Het betreft hier de kosten exclusief de bijdragen aan de onderzoeksprojecten.

KOSTEN /5. OPBRENGSTEN EIGEN FONDSENWERVING

100%
107% KOSTEN VOOR iGe

13% KOSTEN IS NORM CBF KEURMERK

Beleggingen

Stichting ALS Nederland ontvangt jaarlijks geld uit eigen fondsenwerving, nalatenschappen en andere
donaties. In principe besteden we dit geld, indien er goedgekeurde projecten voorhanden zijn, zo
snel mogelijk aan onze doelstellingen. Wij leggen in bepaalde gevallen reserves aan, omdat een
zorgvuldige besteding tijd vraagt of dat verplichtingen voor een reeks van jaren wordt aangegaan. In
dat geval worden die gelden belegd of op een spaarrekening gezet. Binnen Stichting ALS worden de
gelden al jaren belegd bij de vermogensbeheerder Optimix uit Amsterdam. De visie van de stichting
op verantwoord beleggen, zoals verwoord in het beleggingsstatuut ligt hieraan ten grondslag.
Stichting ALS maakt bewuste keuzes over het verwachte rendement, de periode en de risico’s. Ook
besteden we nadrukkelijk aandacht aan het maatschappelijk verantwoorde karakter van eventuele
beleggingen. Eind 2015 hadden wij een totaal belegd vermogen van € 5.208.532 waarvan €
4.914.124 was belegd was en € 294.408 bij Kas Bank.
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6. Projectaanvragen

ALS is een relatief zeldzame ziekte waardoor de ontwikkeling van een geneesmiddel voor de
farmaceutische industrie minder rendabel is. Door bundeling van kennis en expertise, ondersteund
door het feit dat inmiddels 90% van de patiénten op enig moment in hun ziekte wordt gezien op het
ALS Centrum, is het ALS Centrum een centrale plaats voor zorg op maat, onderzoek naar de oorzaak
en behandeling van ALS. In het ALS Centrum bundelen het Academisch Medisch Centrum Amsterdam
en het Universitair Medisch Centrum Utrecht de krachten die worden gecoodrdineerd door Prof Dr.
Leonard H. van den Berg. Stichting ALS Nederland is sinds jaar en dag een stabiele, drijvende kracht
achter het ALS Centrum. Mede dankzij de steun van de Stichting is snellere diagnose mogelijk en
worden verschillende onderzoeken naar de oorzaak, de zorg en de behandeling van ALS uitgevoerd.

In 2015 keurde Stichting ALS Nederland in totaal zeven projectaanvragen goed en besteedde hieraan
voor een bedrag van in totaal 2,6 miljoen euro. In 2014 was dit bedrag iets meer dan 8,7 miljoen
euro. Alle projectaanvragen voor wetenschappelijke onderzoeken die bij de stichting binnenkomen
worden door onze onafhankelijk Wetenschappelijk Raad (WAR) beoordeeld. Hierna volgt een advies
aan de Raad van Toezicht die uiteindelijk een besluit neemt. De WAR bestaat uit vooraanstaande
nationale en internationale experts die ons ondersteunen in het proces van investeren in de juiste
onderzoeken.

Omdat Stichting ALS zich de laatste jaren steeds meer ook richt op de zorg en kwaliteit van leven van
patiénten van nu, is in 2015 besloten om voor alle projectaanvragen op dit gebied mede te laten
beoordelen door de in 2015 opgerichte patiéntenadviesraad (PAR) wat een afvaardiging is van ALS
Patients Connected (APC).

In 2015 keurde Stichting ALS Nederland de volgende zeven projecten goed voor financiering:

e Project Itwin — Projectaanvraag van het ALS Centrum. Het betreft wetenschappelijk
onderzoek onder eeneiige tweelingen waarbij een van de tweeling ALS heeft. De genetische
risicofactoren voor ALS worden bij deze tweelingen onderzocht. Alhoewel eeneiige
tweelingen wat betreft DNA heel veel op elkaar lijken zijn ze niet identiek. Vroeg in de
ontwikkeling van het embryo kunnen al kleine genetische verschillen ontstaan. Van dit
tweelingenonderzoek kunnen we leren welk samenspel van genetische factoren invloed
heeft op het ontstaan van ALS.

e Project MinE-fase 4 — Projectaanvraag van het ALS Centrum in de Project MinE reeks. MinE
fase 4 betreft alleen het sequencen van een 1000 genomen van ALS-patiénten en controles.
In fase 4 van Project MinE is het volledige DNA profiel in kaart gebracht van 600 ALS-
patiénten en 400 controle personen. Hiermee zijn er voor Nederland in het totaal 3000
genomen beschikbaar. Het stelt de onderzoekers in staat om op zoek te gaan naar mogelijke
nieuwe DNA veranderingen die te maken hebben met ALS. Het in kaart brengen van deze
DNA profielen wordt gedaan door het bedrijf llumina in San Diego. De data worden
vervolgens verstuurd en opgeslagen in Nederland bij SURFsara.
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e Project Nisals — Projectaanvraag van het ALS Centrum. Het doel van NISALS (Neuro Imaging
Society in ALS) is om internationale samenwerking te bevorderen op het gebied van
beeldonderzoek in ALS. Veel ALS centra wereldwijd hebben MRI-scans van ALS-patiénten en
gezonde controlepersonen. Deze centra werken dankzij NISALS op internationaal vlak steeds
meer samen en delen hun onderzoeksdata. Dit versnelt de bevindingen over het verloop en
de verspreiding van ALS in de motor neuronen in de hersenen en het ruggenmerg.

e Project Stichting ALS op de weg — Door het progressieve verloop van ALS en de niet altijd
even vlotte weg die bewandelt moet worden om hulpmiddelen aan te vragen bij gemeentes
(WMO procedure), kan het soms lang duren voordat patiénten de juiste hulpmiddelen tot
hun beschikking hebben. Stichting ALSopdeweg is opgericht om patiénten te helpen sneller
aan hun hulpmiddelen te komen. Stichting ALSopdeweg stelt een assortiment aan
hulpmiddelen ter beschikking, zoals bedden, bussen, i-pads, rolstoelen. De Stichting zorgt er
ook voor dat hulpmiddelen worden hergebruikt onder patiénten. Stichting ALSopdeweg
wordt ondersteund met enerzijds opbrengsten van de Amsterdam City Swim en geld van
Stichting ALS Nederland.

e Project Stichting Vaarwens — Stichting Vaarwens zet zich in voor het aanbieden van
vaartochten voor mensen, die een zeer slechte levensverwachting hebben door een
levensbedreigende ziekte. Een belangrijk deel van de mensen die gebruik maakt van een
vaartocht is ALS-patiént. Stichting ALS Nederland heeft in 2015 derhalve Stichting Vaarwens
een eenmalige ondersteuning geboden.

e Project ALS Patients Connected — In 2015 werd voor het eerst een dedicated ALS
patiéntenvereniging opgestart. Een patiéntenvereniging specifiek voor ALS is belangrijk voor
Stichting ALS Nederland en de ALS-patiénten in Nederland omdat het nog niet
vanzelfsprekend is dat de stem van patiénten wordt gehoord in besluiten, onderzoeken en
processen rondom de ziekte. Patiéntenvereniging ALS Patients Connected heeft als doel dat
er een oplossing voor ALS komt en dat ondersteuning op het gebied van kwaliteit van leven
zo goed mogelijk aansluit bij de behoefte van patiénten. Dit doen ze door ALS, PLS en PSMA-
patiénten te verenigen, te verbinden en te vertegenwoordigen. Zo kunnen de verschillende
instanties die zich bezig houden met ALS (o.a. ook Spierziekten Nederland) putten uit de
ervaring en kennis van de mensen om wie het gaat. Op die manier kunnen ze ondersteuning
beter richten op de behoefte van patiénten en kunnen we onderzoeken optimaliseren en
versnellen. Om de APC goed van de grond te krijgen en om te kunnen bijdragen aan ‘nothing
about the patient, without the patient’ worden zij ondersteund door Stichting ALS
Nederland.

e Project Stichting Ambulancewens — Stichting Ambulancewens helpt bij het vervullen van
laatste wensen van ongeneeslijke zieken. De stichting brengt patiénten met een ambulance
naar een plek waar ze nog graag een keer naartoe willen. De laatste jaren heeft de stichting
meerdere keren, om niet, patiénten naar de Mont Ventoux gereden zodat zij bij de Tour du
ALS konden zijn. Stichting ALS Nederland heeft in 2015 derhalve Stichting Ambulancewens
een eenmalige ondersteuning geboden

Voor een uitgebreid overzicht van de onderzoeksprojecten en van de activiteiten en resultaten van
het ALS Centrum wordt verwezen naar het jaarverslag 2015 van het ALS Centrum in annex 2.
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7. Fondsenwerving, evenementen en acties

ECHT MEE TEGEN EEN |
GENADELOLE TIETEL

In 2015 is er een groot aantal evenementen en acties gerealiseerd. Dit leidde tot mooie opbrengsten
en bekendheid.

De opbrengsten van de acties van derden daalde in 2015 ten opzichte van 2014 van 4,4 miljoen euro
naar 3,1 miljoen euro. Met name de twee grote evenementen van de stichting lieten in 2015 een
daling in opbrengsten zien. Hoewel beide evenementen beide prachtige opbrengsten behaalden,
waren ze minder dan het jaar ervoor. Zo daalden de opbrengsten van de Amsterdam City Swim van
ruim 2,2 miljoen euro in 2014 naar € 1.864.211 in 2015 en de opbrengsten van de Tour du ALS van
1,3 miljoen euro in 2014 naar € 837.000 in 2015.

Grote evenementen

Amsterdam City Swim (september)

Tour du ALS (juni)

Rainbowrun (juni)

Ledro4Life (mei)

Glazen Huis Gramsbergen (december)
Crawford Beach Volleybaltoernooi (oktober)
Benefietdiner Ronald Jorna (november)
Nijmeegse Vierdaagse (juli)

Regio’s
De zestien ALS regioteams hebben in 2015 ook goed bijgedragen aan de opbrengsten van onze
stichting. Zij haalden gezamenlijk 79.000 euro op.

Acties

In 2015 werden er voor Stichting ALS Nederland ontzettend veel kleine en middelgrote acties
georganiseerd. Er werden spinningmarathons, voetbaltoernooien, sponsorlopen, en veel individuele
acties georganiseerd. Het actieplatform op www.alsacties.nl van de stichting werd verder
geprofessionaliseerd en meer mensen gingen gebruik maken van het platform. In 2015 brachten de
acties die via het platform liepen 206.000 euro op.

Overige bijeenkomsten

Stichting ALS Nederland hield op 28 juni 2016 haar jaarlijkse dag voor patiénten en hun familieleden.
Dit wordt er elk jaar georganiseerd ter gelegenheid van en rondom Wereld ALS Dag. In 2015 vond dit
plaats in de evenementenhallen in Gorinchem. Met het thema ‘Magic’, konden patiénten, naast
presentaties (van o.a. Prof. Dr. Leonard van den Berg van het ALS Centrum) en optredens van o.a.
Candy Dulfer en O’G3NE, konden genieten op een beautyplein en zich laten informeren over
hulpmiddelen en verenigingen op de informatiemarkt.
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Ook hielden wij op 5 november 2015 onze tweede ALS stakeholderdag in het UMC in Utrecht. Voor
dit evenement nodigden wij de hele Nederlandse ALS community uit om met ons in gesprek en
discussie te gaan met als motto ‘kracht door samenwerking’ en als doel om van elkaar te leren en te
versterken.

Op 25 maart 2015 organiseerde de stichting voor haar grote donateurs een middag in het UMC in
Utrecht. De grootste donateurs van het afgelopen jaar werden uitgenodigd om, onder codrdinatie
van Prof. Dr. Leonard van den Berg, te luisteren naar experts op het gebied van ALS over de stand
van zaken m.b.t. onderzoek, en kregen zij een rondleiding door de laboratoria van het UMC.

8. Campagnes

Alle inzet vanuit de stichting heeft in 2015 bijgedragen aan ons motto ‘ALS op de kaart’ (bekendheid)
en ‘ALS van de kaart’ (geld ophalen voor besteding aan onze doelstellingen). Op beide vlakken
hebben we veel bereikt. Als we kijken naar de bekendheid van ALS in Nederland heeft de campagne
‘Ik ben inmiddels overleden’ uit 2011 geleid tot een naamsbekendheid van boven de 90%. De
vervolgcampagne ‘Ga door met mijn strijd’ ging in 2014 van start. Deze campagne, wederom
gemaakt in samenwerking met reclamebureau Publicis, had als doelstelling het niveau van de
bekendheid van de ziekte ALS in Nederland vast te houden en daardoor de donaties te vergroten. In
2015 werden de posters van de campagne meerdere malen landelijk ingezet om bekendheid voor de
ziekte te creéren en donaties te realiseren. In 2015 werden de posters bovendien gebruikt om op te
roepen tot deelname en/of sponsoring van een deelnemer van o.a. de Amsterdam City Swim en de
Tour du ALS.

9. Organisatie en bestuur

De Stichting is gevestigd op de Koninginnegracht 7, te Den Haag. De Stichting staat ingeschreven bij
de Kamer van Koophandel te Amsterdam onder nummer 34219945.

De Stichting is bij de belastingdienst geregistreerd als ANBI (Algemeen Nut Beogende Instelling) en
beschikt over het CBF (Centraal Bureau Fondsenwerving) keurmerk. De commissie keurmerk van het
CBF heeft beslist met ingang van 1 januari 2009 de Stichting, in haar hoedanigheid van
fondsenwervende instelling, te erkennen als keurmerkhouder. Gedurende 2015 is door het CBF
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opnieuw vastgesteld dat de Stichting voldoet aan de keurmerkcriteria en de overige voorwaarden
zoals vastgelegd in het reglement CBF-Keur.

Bestuur - Per 31 december 2015 was de samenstelling van het bestuur als volgt:
Drs. Gorrit-Jan Blonk enig Directeur/Bestuurder.

Raad van Toezicht - Per 31 december 2015 was de samenstelling van de Raad van Toezicht als volgt:

Mr. Marguerite Soeteman-Reijnen, Voorzitter sinds december 2010, lid sinds 2009
e Vakgebied: Financiéle Dienstverlening
e Functie: Global Chief Marketing Officer — Aon Inpoint
e Nevenfuncties: Lid RvC Madurodam B.V. (2011-2015)

Drs. Rhoderick van der Wyck, lid sinds 2010
e Vakgebied: Finance & Operations
e Functie: Global Industry Practice Lead Travel, Transport & Logistics, British Telecom
e Nevenfuncties: Voorzitter School Vereniging Wolters

Drs. Arnout Bloys van Treslong, lid sinds 2010
e Vakgebied: Marketing
e Functie: Directeur Marketing Private Banking, ING
e Nevenfuncties: geen

Drs. Bouke Marsman, lid sinds 2010

e Vakgebied: Financién en onderzoek

e Functie: President Spotzer

o Nevenfuncties: Penningmeester Max Geldens Stichting en McKinsey Alumni Board, Lid
van Bestuur van de IESE business school alumni vereniging Nederland

In 2015 vergaderde de Raad van Toezicht in ieder geval zes maal plenair over de volgende
hoofdpunten, naast divers gedetailleerd overleg op deelonderwerpen in diverse subcommissies:

Financién (inclusief fondsenwerving)

Strategie

Interne & administratieve organisatie

HR & appraisals

Marketing & fundraising

Subsidieverzoeken & lopende subsidies

Juridische zaken

Office management

Kantoor - In 2015 werkten eind december de volgende personen op het kantoor van Stichting ALS
Nederland:

G.J. Blonk — Directeur-Bestuurder (40 uur)

Anja Bramsen - Office Manager (32 uur)

Ineke Zaal - PR & Events Manager en patiéntencontact (40 uur)

Joost Kokke - Medewerker Marketing & ICT (40 uur)

Roxani Demetriadis — Hoofd secretariaat ( 40 uur)

Christopher Ammeraal — Medewerker marketing en communicatie (40 uur)

Linda Slaghuis — Fondsenwerver/Cooérdinator Regio’s (20 uur)
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Marjan Sterenborg — Manager Marketing & Communicatie (36 uur)

Vrijwilligers - ledereen weet: zonder vrijwilligers geen goed doel. In 2015 ondersteunden niet minder
dan 350 vrijwilligers onze stichting: zowel op kantoor in Den Haag als in de regio’s. Door de enorme
groei van onze organisatie hebben we steeds meer vrijwilligers nodig om onze doelstellingen te
kunnen realiseren.

Comité van Aanbeveling - De Stichting hecht veel waarde aan haar Comité van Aanbeveling, dat
bestaat uit vooraanstaande personen uit de politiek, sport, entertainment en het bedrijfsleven die
met hun inzet en betrokkenheid de bekendheid, uitstraling en slagvaardigheid van de Stichting
kunnen vergroten. Eind 2015 bestond het Comité van Aanbeveling uit:

Karen Verstraete (Voorzitter)

Eric Niehe

Teun de Nooijer

Erica Terpstra

Bert Bunnik

Hein Vergeer

Ambassadeurs — In 2015 zijn de zangeressen van O’G3NE bij ons aangesloten als ambassadrices.
Daarnaast zijn ook Candy Dulfer ook Gerard Ekdom ambassadeurs van onze stichting.
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10. Financién

Onderstaand de samengevatte jaarrekening 2015, bestaande uit de samengevatte balans

per 31 december 2015, de samengevatte staat van baten en lasten over 2015, een

mutatieoverzicht van het eigen vermogen, evenals aanvullende toelichting. Deze cijfers zijn
ontleend aan de gecontroleerde jaarrekening van 2015 van de Stichting. Een exemplaar ligt

ter inzage op het kantoor van de stichting.

Balans per 31 december 2015 na resultaatbestemming

ACTIVA

Materiele vaste activa

Financiéle vaste activa
Vorderingen en overlopende activa
Beleggingen

Liquide middelen

PASSIVA

Eigen vermogen

Reserves

- Continuiteitsreserve

- Herwaarderingsreserve

- Bestemmingsreserve wetenschappelijk onderzoek

Fondsen
- Bestemmingsfondsen

Langlopende schulden

Kortlopende schulden
Crediteuren
Onderzoeksverplichtingen
Loonbelasting en sociale lasten

Overige schulden en overlopende passiva

31 december 2015
€

10.834

2

105.234

4914.124

5.472.808

10.503.002
900.000
82.084
1.182.202
2.164.286
705.061

2.869.347

3.252.505
19.552
4.136.000
13.197
212.401

4.381.150

10.503.002
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31 december 2014
€

7.051

1

126.304

4.934.313

5.116.621

10.184.290
800.000
127.748
460.641
1.388.389
242.961

1.631.350

5.521.773
58.846
2.906.201
16.040
50.080

3.031.167

10.184.290
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Staat van baten en lasten over 2015

Baten:

- Baten uit eigen fondsenwerving
- Baten uit acties van derden

- Baten uit beleggingen

Som der baten

Lasten:

Besteed aan doelstellingen

- Voorlichting en bewustmaking

- Kosten onderzoeksprojecten

- Koersverschillen onderzoeksprojecten
- Bijdrage onderzoeksprojecten

Wervingskosten baten

- Kosten eigen fondsenwerving
- Kosten acties van derden
- Kosten van beleggingen

Beheer en administratie

- Kosten beheer en administratie
Som der lasten

Resultaat

Kostenpercentage eigen fondsenwerving:
(Kosten eigen fondsenwerving in % van de baten uit

eigen fondsenwerving)

Bestedingspercentage baten:

(Totaal besteding aan doelstelling in % van het totaal
van de baten)

Bestedingspercentage lasten:
(Totaal besteding aan doelstelling in % van het totaal
van de lasten)

Resultaatbestemming

Toevoeging/onttrekking aan:

- Continuiteitsreserve

- Bestemmingsreserves wetensch. onderzoek
- Bestemmingsfondsen

Werkelijk 2015 Begroot 2015 Werkelijk 2014
€ € €

1.876.436 2.650.000 4.227.621

3.036.980 3.600.000 4.421.736

154.157 100.000 252.695

5.067.573 6.350.000 8.902.052
443.063 473.900 642.548
1.749 2.000 4.703
5.590 -43.950
2.569.381 5.225.000 8.721.822

3.019.783 5.700.900 9.325.123
293.412 278.350 293.443
318.851 290.350 296.066
39.701 25.000 36.430

651.963 593.700 625.939

112.166 55.400 118.116

3.783.912 6.350.000 10.069.178

1.283.661 - -1.167.126

15,6% 10,5% 6,9%

59,6% 89,8% 104,8%

79,8% 89,8% 92,6%

100.000 - 240.000

721.561 - -1.500.087

462.100 - 92.961

1.283.661 - -1.167.126
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Toelichting

Algemeen

De jaarrekening van de Stichting is opgesteld volgens in Nederland geldende algemeen aanvaarde
grondslagen voor financiéle verslaggeving, waarbij de Richtlijn voor de jaarverslaggeving 650
Fondsenwervende instelling is gevolgd.

Eigen vermogen

2015 2014
Continuiteitsreserve € €
Stand per 1 januari 800.000 560.000
Dotatie boekjaar 100.000 240.000
Stand per 31 december 900.000 800.000

Vanaf 2008 is een continuiteitsreserve gevormd ten bedrage van anderhalf keer de vaste kosten.

2015 2014
Bestemmingsreserve wetenschappelijk onderzoek € €
Stand per 1 januari 460.641 1.960.728
Mutatie boekjaar 721.561 -1.500.087
Stand per 31 december 1.182.202 460.641

De reserve is gevormd voor doelbesteding aan wetenschappelijk onderzoek.
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Bestemmingsfondsen

Wanneer door derden aan een deel van de middelen een specifieke besteding is gegeven, wordt dit

deel aangemerkt als een ‘bestemmingsfonds’. Het verloop van de bestemmingsfondsen in 2015 is

als volgt:

Bestemmingsfonds kosten
Internationalisering
Bestemmingsfonds kosten ALS de weg
Bestemmingsfonds kosten Visuals
Bestemmingsfonds kosten Treeway
Summer Challenge

Bestemmingsfonds kosten
Landscape&roadmap
Bestemmingsfonds kosten Wereld ALS
dag

Bestemmingsfonds E-Health
Bestemmingsfonds ALS centrum UMCU
Bestemmingsfonds financiéle controle
projecten

Bestemmingsfonds Multidisciplinaire
behandelrichtlijn.

Bestemmingsfonds kosten Tour du ALS
(nader te bepalen)

Bestemmingsfonds Parnassia aan Zee
(nader te bepalen)

Bestemmingsfonds ACS 2015 (nader te
bepalen)

Bestemmingsfonds Crawford 2015 (nader
te bepalen)

Totaal bestemmingsfondsen

Stand per  Onttrekking Toevoeging Stand per
1-1-2015 2015 2015 31-12-2015
€ €

12.961 -12.961 75.000 75.000
130.000 -130.000

25.000 -19.352 10.000 15.648
30.000 -30.000

30.000 30.000

15.000 -38.539 41.202 17.663

250.000 250.000

100.000 100.000

3.229 3.229

100.000 100.000

- 37.000 37.000

16.667 16.667

29.000 29.000

30.854 30.854

242.961 -230.852 692.952 705.061
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11. Begroting 2016

Baten

Baten uit eigen
fondsenwerving

Donaties en giften
Donaties via ALS actiesite
Periodieke schenkingen
Nalatenschappen

Acties eigen werving

Overige baten

Baten uit acties van derden
Baten ALS regio's

Baten Tour du ALS

Baten uit overige acties
derden

Baten Amsterdam City Swim

Baten uit beleggingen
Dividend, rente
Koersresultaten

Som der baten

Lasten

Onderzoeksprojecten

Kosten van beleggingen
Kosten eigen fondsenwerving
Kosten acties van derden
Publiciteit en communicatie
Personeelskosten
Huisvesting

Kantoor en algemene kosten
Afschrijving

Som der lasten
Resultaat

Reserves voor onderzoek

Resteert

Begroot 2016  Gerealiseerd 2015 Begroot 2015

€ € €
1.250.000 1.257.505 1.250.000
300.000 206.694 900.000
100.000 67.906 100.000
400.000 320.335 300.000
250.000 -
75.000 23.996 100.000
2.375.000 1.876.436 2.650.000
300.000 78.951 300.000
1.000.000 837.000 1.300.000
450.000 256.818 250.000
1.500.000. 1.864.211 1.750.000
3.250.000 3.036.980 3.600.000
75.000 123.336 100.000
25.000 30.821 -
100.000 154.157 100.000
5.725.000 5.067.573 6.350.000
4.422.684 2.576.721 5.227.000
25.000 39.701 25.000
17.000 14.066 10.000
30.000 39.505 25.000
278.000 256.831 300.000
680.024 562.381 565.000
37.000 28.027 29.000
224.292 262.808 164.000
11.000 3.872 5.000
5.725.000 3.783.912 6.350.000

- 1.283.661 -
- 1.283.661 -
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Annex 1 - Controleverklaring van de onafhankelijke accountant

CONTROLEVERKLARING VAN DE ONAFHANKELIJKE ACCOUNTANT

Aan: de Raad van Toezicht van Stichting ALS Nederland

De samengevatte jaarrekening 2015, zoals opgenomen op pagina 17 tot en met 20 van het
jaarverslag 2015 van Stichting ALS Nederland, bestaande uit de samengevatte balans per 31
december 2015, de samengevatte staat van baten en lasten en het samengevatte mutatieoverzicht
eigen vermogen over 2015 met bijbehorende toelichtingen, zijn ontleend aan de gecontroleerde
jaarrekening 2015 van Stichting ALS Nederland. Wij hebben een goedkeurend oordeel verstrekt bij
die jaarrekening, in onze controleverklaring van 24 juni 2016. Desbetreffende jaarrekening en deze
samenvatting daarvan, bevatten geen weergave van gebeurtenissen die hebben plaatsgevonden
sinds de datum van onze controleverklaring van 24 juni 2016.

De samengevatte jaarrekening bevat niet alle toelichtingen die zijn vereist op basis van Richtlijn voor
de Jaarverslaggeving 650 Fondsenwervende instellingen. Het kennisnemen van de samengevatte
jaarrekening kan derhalve niet in de plaats treden van het kennisnemen van de gecontroleerde
jaarrekening van Stichting ALS Nederland.

Verantwoordelijkheid van het bestuur

Het bestuur is verantwoordelijk voor het opstellen van een samenvatting van de gecontroleerde
jaarrekening in overeenstemming met de grondslagen zoals beschreven in de toelichting van de
gecontroleerde jaarrekening.

Verantwoordelijkheid van de accountant

Onze verantwoordelijkheid is het geven van een oordeel over de samengevatte jaarrekening op basis
van onze werkzaamheden, uitgevoerd in overeenstemming met Nederlands recht, waaronder de
Nederlandse Standaard 810, ‘Opdrachten om te rapporteren betreffende samengevatte financiéle
overzichten'.

Oordeel

Naar ons oordeel is de samengevatte jaarrekening in alle materieel van belang zijnde aspecten
consistent met de gecontroleerde jaarrekening van Stichting ALS Nederland en in overeenstemming
met de grondslagen zoals beschreven in de toelichting van de gecontroleerde jaarrekening.

Rijswijk, 18 juli 2016
Stielstra & Partners accountants en adviseurs

Origineel getekend door J. Eenhoorn RA
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Annex 2 - Jaarverslag 2015 ALS Centrum Nederland

NLS Keieriand

Verslag activiteiten
ALS Centrum Nederland
2015

Prof. dr. Leonard van den Berg

Coordinator ALS Centrum Nederland

UMC Utrecht
% Hersencentrum am E
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2015: Stroomversnelling in onderzoek

In 2015 zagen we dankzij toegenomen onderzoeksfinanciering een stroomversnelling in het
onderzoek naar ALS, PLS en PSMA.

Ook in 2015 hebben weer veel onderzoeksprojecten en kwaliteitsprojecten met dank aan Stichting
ALS Nederland op het ALS Centrum plaats gevonden. De Stichting ALS is een belangrijke partner en
financier van ALS Centrum Nederland. Een overzicht van de door de Stichting ALS gefinancierde
projecten vindt u op www.als.nl/onderzoeksprojecten. Daarnaast publiceert het ALS Centrum

regelmatig berichten over de voortgang van haar projecten op www.als-centrum.nl

Doelstelling ALS Centrum Nederland

Het ALS Centrum Nederland heeft als doel de diagnostiek, zorg en behandeling voor mensen met ALS
(amyotrofische laterale sclerose), PLS (primaire laterale sclerose) en PSMA (progressieve spinale
musculaire atrofie) in Nederland te optimaliseren door:

® Wetenschappelijk onderzoek naar de oorzaak en het ziekteproces van ALS, PLS en PSMA
om zo snel mogelijk effectieve therapieén te vinden.

® De best mogelijke zorg te geven rondom diagnose en daarna door een continuiim van zorg
in multidisciplinaire teams aan te bieden in de keten van neurologie,
revalidatiegeneeskunde en 1° lijn.

® Onze kennis van ALS, PLS en PSMA te verspreiden en te delen met patiénten en hun
naasten en behandelaars in de ALS behandelteams, huisartsen, eerstelijns fysiotherapeuten,
thuiszorgmedewerkers en anderen betrokken bij de zorg voor mensen met ALS.

ALS Centrum Nederland: expert op het gebied van ALS

Het ALS Centrum Nederland is dé centrale plaats waar kennis op het gebied van diagnostiek,
behandeling, optimale zorg en wetenschappelijk onderzoek naar ALS wordt gebundeld.

Het ALS Centrum is gevestigd in het UMC Utrecht en het AMC. In het UMC Utrecht zijn
neuromusculaire ziekten en in het bijzonder ALS speerpunt. Dit speerpunt is ondergebracht in het
UMC Utrecht Hersencentrum. Het Hersencentrum combineert de expertise van neurologie,
psychiatrie, neurowetenschappen, neurochirurgie en revalidatiegeneeskunde. Er wordt daarnaast
samengewerkt met het Centrum voor Thuisbeademing, Medische Genetica, Epidemiologie en
Radiologie.

Bij het AMC is de zorg voor de patiént met ALS topreferent en ondergebracht in het neuromusculaire
centrum van de afdeling neurologie en de afdeling revalidatiegeneeskunde. In samenwerking met

het VUmc vindt onderzoek plaats naar cognitie en gedrag.
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Mijlpalen van ALS Centrum Nederland

Dankzij intensieve internationale samenwerking en toegenomen onderzoeksfinanciering is er een
stroomversnelling in het onderzoek naar ALS. Het ALS Centrum Nederland met vooraanstaande
wetenschappers als Leonard van den Berg, Jeroen Pasterkamp en Jan Veldink, lopen voorop in
deze internationale ontwikkelingen.

. Het ALS Centrum heeft de grootste ALS Database en Biobank ter wereld met de unieke
combinatie van zowel de DNA-profielen, als gegevens over de leefstijl, blootstelling aan
gevaarlijke stoffen en andere mogelijke risicofactoren bij patiénten. Eind 2015 bevatte de ALS
Database en Biobank gegevens van 3.000 patiénten.

o Het Europese netwerk van ALS Centra ENCALS had eind 2015 32 aangesloten ALS Centra.
Leonard van den Berg, coordinator ALS Centrum Nederland, is oprichter en voorzitter van
ENCALS.

o Eind 2015 deden 16 landen mee aan Project MinE en waren meer dan 5.000 DNA-profielen
geanalyseerd met het innovatieve whole genome sequencing! Het in Nederland geinitieerde
Project MinE is de grootste studie naar de genetische oorzaken van ALS ooit.

. Meer dan 500 patiénten hebben zich geregistreerd zij het internationale platform voor
geneesmiddelenonderzoek TRICALS. Naast Nederland, zijn nu ook Belgi€, Italié en
Zwitserland aangesloten bij TRICALS. Dit internationale platform is door ALS Centrum
Nederland opgericht om de vertaalslag naar de ontwikkeling van nieuwe medicijnen te
versnellen.

. Prof. dr. Leonard van den Berg won de Winklermedaille 2015 van de Nederlandse Vereniging
voor Neurologie. De jury was unaniem van mening dat professor Van den Berg de afgelopen
vijf jaar de grootste bijdrage heeft geleverd aan de neurologische wetenschap.

. Op 18 november 2015 heeft Prof. dr. Jan Veldink zijn oratie uitgesproken, de lezing waarin
hij zijn visie op het onderzoek voor de komende jaren uiteen heeft gezet. Eerder dit jaar was
Veldink al benoemd tot hoogleraar Humane neurogenetica op het UMC Utrecht
Hersencentrum.

. In 2015 hebben vijf medewerkers succesvol hun proefschrift verdedigd.

1. Frank Diekstra, oktober 2015, UMC Utrecht
“Amyotrophic lateral sclerosis: genetic susceptibility factors and pleiotropy”
Nieuwsbericht

2. Mark Huisman, oktober 2015, UMC Utrecht
“Exogenous risk factors for amyotrophic lateral sclerosis” Nieuwsbericht

3. Lotte Vlam, september 2015, UMC Utrecht
“Multifocal motor neuropathy and progressive muscular atrophy: pathophysiological
similarities and differences” Nieuwsbericht
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4. Meinie Seelen, juni 2015, UMC Utrecht
“Risk factors for amyotrophic lateral sclerosis; lifestyle, environment and genetics”
Nieuwsbericht

5. Joost Raaphorst, mei 2015, AMC
“Cognition and behaviour in motor neuron disease” Nieuwsbericht

Zorg

o ALS Centrum Nederland ziet meer dan 85% van de patiénten met ALS/PLS/PSMA in
Nederland. Door deze bundeling van expertise zien patiénten neurologen met veel ervaring
met ALS, PLS, PSMA en aanverwante ziektebeelden.

. 95% van de patiénten wordt binnen 2 weken na doorverwijzing op de polikliniek gezien
door ervaren ALS deskundigen voor optimale diagnostiek op dezelfde dag. De duur tot het
stellen van de diagnose ALS is gedaald van gemiddeld 16 naar 9 maanden na de eerste
klachten.

o ALS-patiénten worden na de diagnose ALS doorverwezen voor behandeling en begeleiding

naar 40 — in ALS gespecialiseerde — behandelteams verspreid over heel Nederland. In 2014
heeft het ALS Centrum het contact met de ALS behandelteams versterkt door de opzet
van het ALS Zorgnetwerk. Op het symposium voor ALS behandelteams in juni 2015 waren
meer dan 180 behandelaars aanwezig. Dit succes wordt doorgezet door de organisatie van
een nationaal ALS Congres 30 september 2016 voor alle zorgverleners van mensen met ALS,
PLS en PSMA.

In 2015 werden 638 patiénten voor een diagnosedag gezien. Op het UMC Utrecht waren er
daarnaast 512 controlebezoeken. In 2014 waren er ongeveer evenveel nieuwe patiénten op de
diagnosedag, ter vergelijking, in 2012 waren dat er 515 en in 2008 waren dat er 395. Er is sprake van
een snellere verwijzing door neurologen en huisartsen, dankzij gegroeide bewustwording van ALS.

Tabel 1 — Aantal verwijzingen voor diagnosedag ALS Centrum Nederland

UMC Utrecht AMC | Totaal ALS Centrum Nederland
Totaal aantal patiénten voor diagnosedag 508 130 638
Waarvan diagnose:
ALS 317 56 373
PSMA 42 18 60
PLS 18 5 23
Segmentale SMA 2 4 6
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Verspreiden en delen van kennis

Project ALS Kennisplatform

Dankzij het project ALS Kennisplatform gefinancierd door Stichting ALS Nederland kan het ALS
Centrum haar kennis steeds beter verspreiden en delen met patiénten, familieleden, mantelzorgers,
behandelaars, donateurs en anderen. Voor dit project is informatie over ALS, behandeling, zorg,
hulpmiddelen en onderzoek ontwikkeld voor patiénten en iedereen die op enige wijze bij de zorg
voor ALS-patiénten betrokken is. Het project bestaat uit vier kerndoelen:

1. Consultatiefunctie: 250 e-mails met vragen per maand en meerdere telefoontjes per dag
Voor de consultatiefunctie beantwoordt het ALS Centrum per email, via de website en per telefoon
veel vragen van mensen met ALS, hun naasten, hun zorgverleners of van anderen. Dit zijn vragen
over ALS, zorg, hulpmiddelen of behandeling die door het multidisciplinaire team van het ALS
Centrum Nederland binnen 5 werkdagen worden beantwoord.

In 2015 heeft het ALS Centrum Nederland 3.343 e-mails met vragen van patiénten, familieleden,
naasten, zorgverleners, leveranciers en ambtenaren beantwoord. Dit zijn meer dan 250 e-mails per
maand.

e De meeste vragen van patiénten en zorgverleners (circa 800) gingen over scholingen en
trainingen over ALS voor zorgverleners (thuiszorgteams, paramedici en artsen).

e Daarnaast zijn ongeveer 400 vragen gesteld over de ziekte ALS, bijvoorbeeld over
symptomen, hulpmiddelen en experimentele behandelingen.

e Ook zijn er rond de 350 vragen gesteld over een kijkje op het lab en op het ALS Centrum,
tijdens bijvoorbeeld de Open Dag, het Symposium en de Major Donateursdag

e Eveneens meer dan 300 vragen zijn gesteld over wetenschappelijk onderzoek naar ALS,
zowel over wetenschappelijk onderzoek naar de oorzaken als naar medicijnonderzoek.

e Ten slotte zijn er meer dan 1.450 e-mails met vragen binnengekomen van ALS-
behandelteams en neurologen, vragen van studenten en scholieren en vragen van patiénten
over overige onderwerpen.

Met behulp van deze vragen heeft het ALS Centrum Nederland vijf meest gestelde FAQ's opgesteld

en op de website geplaatst. Deze worden continu bijgewerkt.

Naast deze vragen per email, beantwoorden onze verpleegkundig specialisten en
onderzoeksassistenten meerdere telefoontjes per dag.

2. Trainingen: Het ALS Centrum heeft in 2015 drie e-cursussen voor zorgverleners opgeleverd.
o De gratis e-cursus ‘Introductie ALS’. Deze e-cursus was eind 2015 door 400
zorgverleners gevolgd.
o E-cursus ‘Verslikken bij ALS’
o E-cursus ‘Herkennen van ziektepercepties bij ALS’
Daarnaast zijn trainingen aan ALS behandelteams en thuiszorgteams gegeven op het UMC Utrecht en
op locatie.
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3. Website: 250 kennisplatformartikelen en meerdere nieuwsberichten per week, meer dan
16.000 website bezoeken per maand.
Het ALS Centrum heeft haar website aangepast voor optimale gebruiksvriendelijkheid voor
gebruikers van hoofd- en oogbesturing. Veel ALS-patienten gebruiken deze
besturingsvormen.
Het kennisplatform op www.als-centrum.nl wordt goed gevonden. Hierop staan 250

webartikelen voor patiénten, naasten, zorgverleners en andere geinteresseerden met alle
informatie over ALS, behandeling van symptomen, de nieuwste experimentele
behandelingen, leven met ALS en wetenschappelijk onderzoek naar ALS. Artikelen worden
jaarlijks geupdate.

Daarnaast houdt het ALS Centrum nationaal en internationaal nieuws bij en post meerdere
nieuwsberichten per week. Dit nieuws wordt ook verspreid in onze email nieuwsbrief.

Van 16 oktober, de livegang van de op hoofdbesturing aangepaste website, tot 31 december,
waren er 39.601 unieke bezoekers op www.als-centrum.nl met 50.085 sessies en 109.755

pagina weergaven. In januari 2015 waren er 12.000 webbezoeken, vergeleken met 17.000 in
december. De website van het ALS Centrum word dus steeds beter gevonden. Gemiddeld
waren er over 2015 ongeveer 14.000 webbezoeken per maand. Zie hieronder de tabel met
de meest bezochte artikelen in 2015.

4. Hulpmiddelen: kwaliteitscriteria leveranciers en signaalfunctie
De 52 webartikelen over hulpmiddelen zijn in 2015 geupdate. Met de veranderde
financieringsstructuur van de zorg binnen de WMO en Zorgverzekeringswet was er voor de
ergotherapeuten veel informatie om te herzien. We hebben met leveranciers overlegd over
kwaliteitscriteria en een eerste aanzet gemaakt voor criteria waar leveranciers aan moeten
voldoen op om www.als-centrum.nl vermeld te worden. In samenwerking met Spierziekten

Nederland en ALS Patients Connected zijn signalen verzameld over lange
aanvraagprocedures, late levering en hoge eigen bijdrages. In 2016 zullen wij binnen deze
samenwerking aandacht blijven vragen voor deze problematiek.
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Meest bezochte pagina’s op www.als-centrum.nl 16-10-2015 tot en met 31-12-2015 Pageviews
/kan-lood-een-rol-spelen-bij-als/ 11.104
/kennisplatform/het-verloop-van-de-ziekte-als/ 8.110
/homepagina 7.851
/kennisplatform/oorzaak-van-als/ 3.753
/kennisplatform/het-stellen-van-de-diagnose-als/ 3.476
/kennisplatform/als-pls-en-psma/ 2.704
/themas/wat-is-als-nl/de-ziekte/ 1.971
/kennisplatform/erfelijkheid-van-als/ 1.845
/kennisplatform/e-cursussen/ 1.424
/kennisplatform/wat-doet-een-neuroloog/ 1.405
/kennisplatform/peg-sonde-en-prg-sonde/ 1.294
/nieuws/ 1.210
/kennisplatform/amytrofische-laterale-sclerose-als/ 1.168
/themas/leven-met-als/sociale-gevolgen/ 1.112
/kennisplatform/spierkrampen-en-kaakklem/ 899
/kennisplatform/epidemiologisch-onderzoek/ 852
/kennisplatform/tricals/ 847
/kennisplatform/fasciculaties/ 783
/kennisplatform/alsonderzoek/ 782
/als-centrum/zorg/ 773
/themas/behandelen-van-klachten/bewegen/ 751
/als-centrum/medewerkers/ 680
/kennisplatform/airstacken/ 658
/kennisplatform/prospectieve-als-studie-nederland-pan/ 645
/kennisplatform/leven-met-als/ 644
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Onderzoeksprojecten

Hieronder staat een aantal onderzoeksrichtingen uitgelegd, met daaronder aangegeven welke
onderzoeksprojecten gefinancierd door Stichting ALS Nederland hieronder vallen.

Projecten rondom ziekteverloop

Project Motor netwerk degeneratie in ALS- beeldvormend/ MRI-onderzoek
Project MRI onderzoek met Tesla 3 en Tesla 7

Met de nieuwste MRI-scan technieken kan al vroeg gekeken worden of er door de ALS schade is in de
hersenen. Op deze MRI-scans is in de hersenen en in het ruggenmerg van ALS-patiénten te zien of
motorische zenuwcellen achteruitgaan.

De gemiddelde levensverwachting bij ALS is 3-5 jaar na de eerste symptomen, maar verschilt enorm
per patiént. Het ALS Centrum ontwikkelde op basis van klinische gegevens, MRI-scans, cognitieve
testgegevens en genetische data een predictiemodel. Dit model kan de overleving van een
individuele patiént met redelijke zekerheid voorspellen. Een voorspelling van prognose is belangrijk
voor geneesmiddelenonderzoek, maar kan ook de zorg verbeteren doordat aanschaf van
hulpmiddelen, voedingssonde en beademing beter gepland kan worden. In 2016 gaan we dit model
door ontwikkelen en overleggen over de implementatie met revalidatieartsen en patiénten.

Cognitieve en gedragsproblemen bij ALS

Sinds enkele jaren is duidelijk geworden dat ongeveer de helft van de ALS-patiénten frontotemporaal
syndroom heeft, bestaande uit lichte gedragsveranderingen en/of lichte cognitieve stoornissen, zoals
moeite met het vinden van de juiste woorden en geheugenproblemen. In een kleine groep patiénten
(10%) is er sprake frontotemporale dementie ( FTD).

We onderzoeken de cognitieve en gedragsproblemen, omdat we hierdoor meer te weten komen
over de ziekte ALS. Deze problemen kunnen bovendien ook een probleem vormen in de relationele
sfeer en bij het nemen van beslissingen beademing of een voedingssonde. Het is dus ook belangrijk
om meer over cognitieve en gedragsproblemen bij ALS te weten te komen om de begeleiding hierop
af te kunnen stemmen.

Project FTD

Een onderzoeksproject op het AMC heeft zich gericht op de beste manier om het diagnosegesprek te
voeren en het nemen van beslissingen over behandeling. Op basis van observaties bij het voeren van
slechtnieuwsgesprekken en interviews met patiénten die de diagnose net hadden gekregen is
gezocht naar de beste timing en inhoud van deze gesprekken. Ook hebben wij patiénten bevraagd
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wat zij de beste wijze van behandeling vinden en hoe zij tot beslissingen over behandelbeperkingen
komen.
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Onderzoek naar de oorzaak: risicofactoren en
genen

Risicofactoren, zoals leefstijl, voeding en blootstelling aan schadelijke stoffen.

ALS Biobank en Database

In de ALS biobank en database wordt van zo veel mogelijk patiénten met ALS, PLS en PSMA en
controlepersonen in Nederland, klinische gegevens, bloedmonsters, vragenlijsten en cognitieve
testgegevens opgeslagen voor wetenschappelijk onderzoek. Dit vormt de basis voor al het onderzoek
naar ALS, PLS en PSMA.

De bloedsamples dienen o.a. voor DNA-onderzoek. Met de vragenlijsten wordt informatie verzameld
over factoren uit de omgeving en leefstijl van mensen die mogelijk van invloed zouden kunnen zijn
op het ontstaan van ALS.

De ALS Biobank en Database is in 2015 gegroeid met 238 deelnemende patiénten. In 2015 hebben
238 mensen met ALS, PLS en PSMA deelgenomen aan de prospectieve ALS studie (PAN) van het ALS
Centrum, welke veel de bloedsamples en vragenlijstdata aanlevert voor de ALS Biobank en Database.

Er zijn in 2015 zijn in totaal 370 patiénten benaderd voor de PAN-studie. Hiervan heeft 64%
deelgenomen. Daarnaast hebben 264 controlepersonen meegedaan aan het onderzoek. Deze
controlepersonen worden benaderd via de huisartsen van ALS-patiénten. Op deze manier kunnen op
betrouwbare wijze de meest vergelijkbare controlepersonen worden geselecteerd. De respons onder
de controlepersonen was hoog met 89%.

In totaal bevat de database nu gegevens van 3.000 patiénten. Sinds de start van de PAN-studie in
2006 2.997 mensen met ALS, PLS en PSMA in Nederland bloed gegeven voor het onderzoek. De
vragenlijsten zijn door 2.753 patiénten ingevuld. Daarnaast hebben 4.316 controlepersonen bloed
gegeven en 4.316 controlepersonen hebben de vragenlijsten ingevuld.

Project PSMA

Project PSMA richt zich op de rol van het immuunsysteem bij de ziekte PSMA (progressieve spinale
musculaire atrofie). Bij PSMA zijn er problemen met de perifere motorische neuronen. PSMA uit zich
in slapper en dunner wordende spieren en leidt uiteindelijk tot volledige verlamming en overlijden
door aantasting van de ademhalingsspieren. Er zijn aanwijzingen dat bij een deel van de PSMA-
patiénten de oorzaak van de ziekte gevonden kan worden in auto-immuunreacties. Het
immuunsysteem valt dan het eigen lichaam aan. Het doel van deze studie is om ongeveer 300 PSMA-
patiénten te onderzoeken om uit te kunnen vinden bij hoeveel patiénten immuun-gemedieerde
ziekteprocessen een rol spelen. Vervolgens zullen we onderzoeken welke antistoffen hierbij een rol
spelen. Met behulp van IPS-cellen (stamcellen die zijn gegroeid vanuit huidcellen van patiénten)
zullen we de invloed van antistoffen op de motorische zenuwcellen testen.
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Op zoek naar risico-genen voor ALS

Onderzoek naar de genetische achtergrond van familiaire ALS vindt al vele jaren plaats op het ALS
Centrum. Hiermee wordt gezocht naar de genen die familiare ALS veroorzaken. In ongeveer 10
procent van de patiénten met ALS komt de ziekte in de familie voor.

Project Project Whole-exome sequencing in familiaire ALS
Project naar de erfelijke variant van ALS, waarbij het DNA van patiénten met familiaire ALS wordt
afgelezen om de verantwoordelijke mutatie te vinden.

Project Itwins
Onderzoek onder eeneiige tweelingen waarbij een van de tweeling ALS heeft. De genetische
risicofactoren voor ALS worden bij deze tweelingen onderzocht. Alhoewel eeneiige tweelingen wat
betreft DNA heel veel op elkaar lijken zijn ze niet identiek. Vroeg in de ontwikkeling van het embryo
kunnen al kleine genetische verschillen ontstaan. Van dit tweelingenonderzoek kunnen we leren
welk samenspel van genetische factoren invloed heeft op het ontstaan van ALS.

Bij sporadische ALS gaat het om een wisselwerking tussen genetische aanleg, omgevingsfactoren en
leefstijlfactoren. Over de genetische factoren hierover is nog weinig bekend. Deze genetische
oorzaken zoeken we in Project MinE, het baanbrekende genetische onderzoek naar ALS op
wereldwijde schaal.

Project MinE - het grootse onderzoek naar de genetische oorzaak van ALS wereldwijd.
M project E

Eind 2015 namen onderzoekers en ALS Stichtingen van 16 landen wereldwijd deel aan Project MinE.
Door samen dit grootste genetische onderzoek ooit op te zetten, willen de ALS stichtingen en
wetenschappers de oorzaak en behandeling voor ALS vinden.

MinE staat voor ‘mining’. Er wordt dus diep gegraven in de DNA-profielen van ALS-patiénten. Door
de DNA-profielen van patiénten en controlepersonen met elkaar te vergelijken worden genetische
oorzaken van ALS gevonden. En met het vinden van de oorzaak van ALS kan gericht naar een
effectieve behandeling worden gezocht. Het doel is om van 15.000 ALS-patiénten en 7.500
controlepersonen het hele DNA-profiel te kunnen analyseren. Eind 2015 waren meer dan 5.000 DNA-
profielen afgelezen met het innovatieve whole genome sequencing, waarmee elke letter van het
DNA kan worden geanalyseerd.

Er zijn inmiddels 4 nieuwe ALS-genen gevonden met de Project MinE data:

e TUBA4A
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e TBK1
e 2 nieuwe ALS-genen die binnenkort in een vooraanstaand wetenschappelijk tijdschrift
worden gepubliceerd. Volg ons nieuws op www.projectmine.com

De data van de gezonde controlepersonen in Project MinE is via het Haplotype consortium
beschikbaar voor wetenschappelijk onderzoek naar andere ziektes en helpt op deze manier om
wetenschappelijk onderzoek naar verschillende ziekten te versnellen.

Translationeel onderzoek: Van gen naar functie

ALS wordt veroorzaakt door verlies van motorische zenuwcellen. We weten nog niet goed waarom
deze zenuwcellen afsterven. Uit huidcellen van patiénten kweken we stamcellen die uitgroeien tot
motorische zenuwcellen. In deze gekweekte zenuwcellen bekijken we wat er mis gaat bij ALS. Ook
proberen we op deze cellen verschillende behandelingen uit. Het translationele onderzoek vindt
plaats op het UMC Utrecht ALS Centrum en Hersencentrum onder leiding van Prof. Jeroen
Pasterkamp.

Project ‘Totals
Project TOTALS richt zich op het vertalen van genetische defecten die worden gevonden bij ALS-
patiénten naar ziektemechanismen en therapie, met als doel om een behandeling voor ALS te
vinden.

Project ‘ALS interactoom
is het onderzoek naar het ALS interactoom van start gegaan. In dit project bestuderen onderzoekers

aan welke eiwitten de ALS-eiwitten zich binden in de motorische zenuwcel. Dit kan belangrijke
aanwijzingen geven voor toekomstige behandelingsmogelijkheden.

Internationale samenwerkingsverbanden

Samen optrekken voor beter ALS onderzoek

Het ALS Centrum is de trekker en samenwerkingspartner in veel internationale
samenwerkingsverbanden.

Europees netwerk van ALS centra www.encals.eu
Het European Network for the Cure of ALS (ENCALS), is het netwerk van Europese ALS centra. Het
jaarlijkse driedaagse wetenschappelijk ENCALS congres werd in 2015 gehouden in Dublin, lerland. Er
waren 360 veelal jonge ALS onderzoekers. Eind 2015 waren er 33 ALS Centra verbonden aan ENALS,
waarmee de stijgende lijn is voortgezet. De ENCALS centra hebben samen verschillende Europese
onderzoeksprojecten (hieronder uitgelicht) gestart om op grotere schaal onderzoek te kunnen doen
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en zo sneller voorgang te maken richting effectieve behandelingen voor ALS. Leonard van den Berg is
voorzitter van ENCALS.

NISALS (Neuro Imaging Society in ALS)

ALS Centrum Nederland participeert in NISALS. Het doel van NISALS is om internationale
samenwerking te bevorderen op het gebied van beeldonderzoek in ALS. Veel ALS centra wereldwijd
hebben MRI-scans van ALS-patiénten en gezonde controlepersonen. Deze centra werken dankzij
NISALS internationaal steeds meer samen en delen hun onderzoeksdata. Dit versnelt de bevindingen
over het verloop en de verspreiding van ALS in de motor neuronen in de hersenen en het
ruggenmerg.

Het ALS Centrum Nederland is coérdinerend centrum van verschillende Europese projecten
gefinancierd door de Europese Commissie of andere Europese fondsen. Van 2 tot 5 september
2015 verwelkomde het ALS Centrum meer dan vijftig ALS onderzoekers uit negen landen voor een
internationale meting Euro-MOTOR, SOPHIA en STRENGTH, ALS-CarE en NEEDS in ALS.

e SOPHIA — Harmoniseren van werkwijzen
SOPHIA is een samenwerkingsproject tussen 17 Europese ALS-centra. De centra stemmen
alle gebruikte methoden in ALS-onderzoek op elkaar af. Hierdoor kunnen onderzoekers
elkaars data gebruiken. Dat is belangrijk, want met grotere groepen patiénten wordt
onderzoek betrouwbaarder. Zo kunnen bijvoorbeeld goede ALS-biomarkers, markers voor de
snelheid van het ziekteverloop, ontwikkeld worden. Het SOPHIA-project is gestart in juni
2012 en is voor drie jaar gesubsidieerd door het EU Joint Programme — Neurodegenerative
Disease Research (JPND), een initiatief vanuit de Europese Commissie.

e Euro-MOTOR project
Euro-MOTOR is een samenwerkingsproject tussen 15 Europese ALS centra gesubsidieerd
door de Europese Commissie via het Seventh Framework Programme (FP7, Health
Cooperation Programme). Binnen dit project doet men onderzoek naar de oorzaak van ALS
door te kijken naar omgevingsfactoren, genetische factoren (DNA), eiwitten, RNA en
metabolen. In 2015 hebben onderzoekers uit Nederland, lerland en Italie gezamenlijk hun
data over risicofactoren in de omgeving geanalyseerd. In 2016 zal dit project worden
afgerond. www.euromotorproject.eu

e PYRAMID
PYRAMID is een samenwerkingsproject tussen drie ALS-centra in Europa (ALS Centrum
Nederland, Universiteitshospitaal Jena in Duitsland en de VIB Leuven in Belgié), gericht op
factoren die invloed hebben op het ziekteverloop van ALS. Het project PYRAMID (PhenotYpe
Research for ALS Modlfyer Discovery) is gestart in juni 2013 en loopt tot juni 2016. Het
project wordt gesubsidieerd door E-Rare, het ERA-Net for Research Programmes on Rare
Diseases. Binnen PYRAMID wordt onderzoek gedaan naar factoren die van invloed zijn op het
verloop van het ziekteproces van ALS. Data van patiénten met een snel ziekteverloop worden
vergeleken met data van patiénten met een langzaam verloop. Men verwacht door deze
aanpak te ontdekken waarom een deel van de patiénten een langzaam ziekteverloop
heeft; wat hen beschermt tegen een agressief verloop.

e STRENGTH
Daarnaast is het ALS centrum op het UMC Utrecht deelnemer van het internationale project
STRENGTH.
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Geneesmiddelenonderzoek

TRICALS voor meer en efficiénter geneesmiddelenonderzoek www.tricals.org
Eind 2015 hadden meer dan 500 patiénten zich geregistreerd zij het internationale platform voor
geneesmiddelenonderzoek TRICALS. Naast Nederland, zijn nu ook Belgié, Italié en Zwitserland
aangesloten bij TRICALS. Dit internationale platform is door ALS Centrum Nederland opgericht om de
vertaalslag naar de ontwikkeling van nieuwe medicijnen te versnellen. Bij TRICALS ingeschreven
patiénten worden op de hoogte gehouden van nieuw geneesmiddelenonderzoek.

Binnen TRICALS werken wij aan het efficiénter maken van geneesmiddelenonderzoek, samen met
onze collega ALS centra in Europa. Wij vinden het belangrijk dat de belasting voor de patiéntengroep
zo veel mogelijk beperkt wordt. Manieren om deze belasting te beperken zijn sequentiéle analyse
van gegevens en het gebruik van een online systeem voor het verzamelen van gegevens. Bij
sequentiéle analyse wordt steeds als er nieuwe informatie beschikbaar komt gekeken of er sprake is
van een statistisch significant verschil tussen de placebogroep en de groep die het medicijn krijgt.
Deze methode voorkomt dat gunstige of ongunstige effecten pas laat worden geconstateerd en dat
er onnodig veel patiénten deelnemen aan de studie.

Op het online TRICALS platform vullen patiénten driemaandelijks een vragenlijst in, waardoor wij ook

vooraf en na afloop van een trial meetgegevens hebben. Deze opzet geeft grote voordelen voor
betrouwbaar geneesmiddelenonderzoek.

Samenwerking met farma en biotech bedrijven

In 2015 was het ALS Centrum een van de deelnemende centra in zes geneesmiddelen studies. Deze
studies worden gefinancierd door de betreffende farmaceutische bedrijven.

e CHDR1417 studie — fase 1 onderzoek
e Levals studie — fase 2a onderzoek
e Masitinib trial van ABscience (AB10015)

e VEGEF trial van NEWRON Zweden (sNN0029)
e TWAO0O01 fase 1 studie van Treeway
e Ozanezumab studie van GSK (GSK1223249; NOG112264 protocol)

Kwaliteit van leven en kwaliteit van zorg

Het ALS Centrum doet samen met het Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde UMC Utrecht
onderzoek naar de kwaliteit van leven van mensen met ALS en hun mantelzorgers. Want zo lang er
nog geen behandeling is voor ALS, is het verhogen van de kwaliteit van leven het enige dat we voor
patiénten kunnen doen.

Project ALS CarE
De zorg en begeleiding moet zo goed mogelijk georganiseerd zijn en aangepast aan de wensen van
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de individuele patiént. We onderzoeken hoe de zorg hiervoor het beste georganiseerd kan worden.
Binnen het project ALS CarE inventariseren Europese landen de organisatie en kwaliteit van zorg en
leven. Aan de hand van de resultaten worden best practices benoemd, zodat landen van elkaar
kunnen leren.

Project Informal Caregivers
In dit project onderzoeken we mantelzorgers het beste ondersteund kunnen worden. Mantelzorgers
zijn partners of familieleden van mensen met ALS die veel zorg op zich nemen. Zij zijn heel belangrijk
voor het welzijn van patiénten. Er moet daarom ook goed voor hen gezorgd worden. Het ALS
Centrum ontwikkelt een cursus om deze mensen te ondersteunen.

Publicaties

In 2015 werden de volgende artikelen gepubliceerd in toonaangevende internationale
wetenschappelijke tijdschriften. Steeds meer wetenschappelijke tijdschriften zijn ‘open acces’. Dat
betekent dat er geen abonnementsgelden nodig zijn om artikelen te kunnen lezen. Van deze
tijdschriften kunt u via www.pubmed.com het volledige artikel lezen. Pubmed is de database van alle
medische publicaties wereldwijd. Van alle andere artikelen staat op Pubmed de Engelstalige
samenvatting (abstract). U kunt ook full-text artikelen vinden via de profielen van onze onderzoekers
op Researchgate. Bekijk bijvoorbeeld de profielen van dr. Michael van Es en prof. Jeroen Pasterkamp.

Is een artikel full-text niet beschikbaar? Mail naar info@als-centrum.nl voor de pdf.
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