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ELA INTERNATIONAL G. E.I.E.

Groupement europ6en d'int6r6t 6conomique
N" RCSL: D705

90B, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

RAPPORT DU CONSEIL DE GERANCE DU GROUPEMENT

SUR LES COMPTES DE TEXERCICE CLOS

AU 3l DECEMBRE 2023

Chers Membres,

Afin de d6f6rer aux prescriptions l6gales et statutaires et aux fins de statuer sur les comptes de l'exercice clos

au 31 d6cembre2023, nous vous soumettons ci-dessous, (l) un inventaire contenant l'indication des valeurs

mobilidres et immobilidres et de toutes les dettes actives et passives du Groupement, avec (ll) une annexe

contenant, en r6sum6, tous les engagements ainsi que les dettes et (lll) un expos6 sur l'6volution des activit6s,

les r6sultats et la situation du Groupement, comprenant notamment une description des principaux risques et

incertitudes auxquels il est confront6.

l). lnventaire des valeurs mobilidres et immobiliEres et de toutes les dettes actives et passives du Arouoement

ELA lnternational GEIE

a) Valeurs mobiliires :

. Valeurs mobilidres de placement : 0 €

. Tr6sorerie : 10.785.954,68 €

b) ValeursimmobiliEres
. lmmobilisations corporelles : 0 €
. lmmobilisations incorporelles : 0 €
. lmmobilisations financidres (caution locative) : 0 €

c) Cr6ances:

. Cr6ances sur membres (subventions d recevoir) : 880.000,00 €

. lnt6r6ts courus non 6chus sur d6p6t d terme bancaire :75.74o,8t€

d) Provisions et dettes :

. Provisions pour subventions de recherche i payer : 2.303.645,00 €

. Dettes fournisseurs et comptes rattach6s :37 .778,9O €

. Dettes sociales : 11.026,89 €

. Emprunts et dettes auprds des 6tablissements de cr6dit : 4.282,49 €
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ELA INTERNATIONAL G.E.I. E.

Groupement europ6en d'int6rdt 6conomique
N" RCSL: D705

90B, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

ll). Annexe

a) Engagements hors bilan :

A la date de cl6ture, le Groupement n'a donn6 ni regu aucun engagement ne figurant pas au bilan, i l'exception

de loyers futurs i payer en relation avec des voitures de fonction pour un montant de 42.444,22 € au 31

d6cembre 2023.

b) Dettes des organes de g6rance :

Le Groupement n'a accord6 aucune avance, ni pr6t i aucun membre des organes de g6rance.

c) Engagements des organes de g6rance

Le Groupement ne s'est pas port6 garant ou n'a pas donn6 de garantie, sous quelque forme que ce soit, pour

aucun membre des organes de g6rance.

llll. Evolution des activit6s - Situation du Groupement

1) Observations gdn6rales sur l'6volution des activit6s et la situation du Groupement

Cette ann6e 2023 a 6t6 marqu6e entre autres, par la mise en place du Comit6 d'Ethique d'ELA

lnternational. ll est compos6 de 11 membres issus de milieux divers : repr6sentants des familles d'ELA,

m6decins - chercheurs, dirigeant de laboratoire, sp6cialiste de la propri6t6 intellectuelle, sociologue.

Ce comit6, anim6 par le professeur Gr6goire Moutel - Chef du Service de m6decine l6gale et droit de

sant6, Directeur de l'Espace R6gional de R6flexion Ethique, Universit6 de Caen - s'est fix6 2

th6matiques : le d6pistage n6onatal et l'accds aux traitements innovants. Celles-ci s'inscriront dans la

Charte d'ELA lnternational.

La Recherche

Au cours de cette annde 2023, le conseil de g6rance a organis6 5 assembl6es g6n6rales d'ELA

lnternational. Parmi l'ensemble des d6cisions arr€t6es, nous retiendrons :

- La validation des comptes 2022,

- La validation de 7 projets dans le cadre de l'Appel d'Offre 2023 pour un montant de

1.26s.s60 €,

- Le renouvellement de 5 projets pour un montant total de 360'682 €'

Nous avons 6galement organis6 la tenue de 2 conseils scientifiques. Le premier s'est d6rou16 en

visioconf6rence. Le second a eu lieu pour une partie de ses membres en pr6sentiel i Paris.

Comme de coutume, nous avons mis en place plusieurs 6v6nements qui se sont d6roul6s pour

l'essentiel en visioconf6rence :

Comit6 d'Ethique d'ELA lnteffalienal
Le comit6 s'est r6uni 5 fois au cours de l'ann6e pour des s6ances de 2h30, avec une traduction

simultan6e en 3 langues (frangais, anglais et espagnol). ll est en voie de finaliser la th6matique du
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ELA INTERNATIONAL G.E.I. E.

Groupement europ6en d'int6r6t 6conomique
N" RCSL: D105

908, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

d6pistage n6onatal des leucodystrophies. Une saisine de la Haute Autorit6 de Sant6 (HAS) pour le
d6pistage n6onatal de la Leucodystrophie M6tachromatique (MLD), de l'Adr6noleucodystrophie (ALD)

et de la Leucodystrophie de Krabbe en France devrait 6tre la premidre action avant la saisine possible

des autorit6s comp6tentes dans d'autres pays europ6ens oit ELA est pr6sent.

A noter que l'assiduit6 des membres du Comitd d'Ethique est une r6elle preuve de l'int6rdt port6 d ces

questions 6thiques.

Colloque Familles-Chercheurs

Traduit simultan6ment en 5 langues (franEais, anglais, allemand, espagnol et italien), le colloque

Familles-Chercheurs s'est d6roul6 en visioconf6rence. ll a mobilis6 dix-huit chercheurs du monde entier
sur deux aprds-midis au cours desquels plus de 230 familles de 21 nationalit6s diff6rentes ont pu

assister aux pr6sentations et participer aux 6changes.

Tak6da Pharmaceutical
Takeda Pharmaceutical a d6cid6 d'arr6ter la production du traitement exp6rimental d'enzymoth6rapie

de la Leucodystrophie M6tachromatique (MLD) ir partir du printemps 2024. ll a toutefois donn6 son

accord de principe pour fournir le traitement jusqu') 6puisement des stocks estim6 A 2025-2026.

Dans ce contexte, ELA lnternational a souhait6 recueillir l'avis des familles concern6es. Une r6union en

visioconf6rence traduite simultan6ment en 5 langues (allemand, anglais, espagnol, frangais, italien) a

permis de r6unir plus de 30 familles d'origines diverses, am6ricaines, europ6ennes et asiatiques qui ont

pu t6moigner de l'effet de l'enzymoth6rapie sur leurs enfants. Le constat est unanime et tous ont pu

attester des bienfaits du traitement. Fort de tous ces t6moignages une action en direction de Tak6da

Pharmaceutical devrait 6tre organis6e dans les mois i venir par ELA lnternational.

Nous avons 6galement particip6 d de nombreux meetings : NG4Leuko, MLD a Amsterdam, EJP

Alexander i Utrecht, MLD NBS Alliance i Vienne, ULF d Chicago et des rencontres avec diff6rentes

biothdques ou soci6t6s de biotechnologie : Orchard Therapeutics, Takeda Pharmaceutical...

Pour m6moire, rappelons que, depuis sa cr6ation, ELA a financ6 571- programmes de recherche

couvrant l'ensemble des formes de leucodystrophies, y compris les leucodystrophies d'origine

ind6termin6es, pour un montant de 48,8 millions d'euros.

llaccompagnement des antennes E[A

Au cours de cette ann6e 2023, nous avons soutenu et accompagn6 les diff6rentes antennes ELA. Nous

retiendrons :

La participation en visioconf6rence ou en pr6sentiel aux conseils d'administration et

assembl6es g6n6rales des antennes ELA en particulier en France, en ltalie, en Suisse, en

Espagne et au Luxembourg,
Les am6liorations r6gulidres apport6es ir l'application Mets Tes Baskets propos6e i toutes les

antennes ELA,

La participation i l'organisation de la journ6e internationale < Mets tes Baskets en

Entreprises > du 15 juin,
La participation aux 10 ans d'ELA Allemagne,

La mise i disposition de diff6rents 616ments d'information (e-mailing, carte de veux...).
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Groupement europ6en d'int6r6t dconomique
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908, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

par ailleurs, nous pr€parons avec le fiddle soutien de Frangois Henri Pinault (Prdsident Directeur Gdndral

de Kdring) et de Christie's Genive une vente aux enchEres de montres uniques, Celle-ci est pr€we en

novembre 2024. A ce jour, nous avons d6ji obtenu I'accord de Montblanc, du Groupe Swatch, de

Sowind Group (Girard-Perregaux, Ulysse Nardin), de Richard Mille, de govet, de Arnold & Son &

Angelus, de Louis Erard.

2) lndicatlonrsp6ciales

a. Evdnements lmportante survenus apr€s la cloture de l'exercice : RAS

b. Evolutlon prdvisible du Groupement

L,objectif est toujours de renforcer nos liens avec les associations avec lesquetles nous collaborons d€ii

et de trouver des synergies avec celles qui ont des missions compldmentaires aux ndtres' Par ailleurs,

nous espdrons pouvolr p6renniser une vente aux enchdres i un rythme bisannuel.

c, Prlncipaux risques et lncertitudes : RAS

Actlvit€r en matllre de recherche et de d6veloppement :

Nous allons continuer i :

- O6ployer l'utilisation de notre plateforme Leuconnect avec la rnise en ligne de nouvelles

€tudes.
parfaire la rddaction de nos contrats de recherche afin d'obtenir, quand cela est possible, un

partage dquitable des brevets, des donn6es, des r6sultats et de leur valorisation.
poursuivre notre r6flexion au sein du comitd d'dthique d'E|4 tnternational.

Poursuivre nos fchanges avec les instances compdtentes pour obtenir le d6pistage ndonatal

de certalnes formes de leucodystrophies (AtD et MLO en particulier) et pour faciliter l'accEs

aux traitements innovants.

luxembourg, fdvrier 2024

ALBA CORTI

HARD
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A3T

Au Conseil de G6rance de

ELA INTERNATIONAL G.E.I.E

90B, Route d'Arlon
L-1150Luxembourg

RCS Luxembourg D 105

RAPPORT DU REVISEUR D'ENTREPRISES AGREE

Rapport sur I'audit des 6tats financiers

Opinion

Nous avons effectu6 l'audit des 6tats financiers d'ELA INTERNATIONAL G.E.l.E' (le < Groupement >),

comprenant le bilan au 31 d6cembre 2O23 ainsi que le compte de profit et pertes pour I'exercice clos d

cette date, et les notes aux 6tats financiers, incluant un r6sum6 des principales m6thodes comptables.

A notre avis, les 6tats financiers ci-joints pr6sentent sincdrement dans tous leurs aspects significatifs

la situation financidre du Groupement au 31 d6cembre2O23, ainsi que des r6sultats pour l'exercice

clos d cette date, conform6ment aux obligations l6gales et 169lementaires relatives d l'etablissement

et d la pr6sentation des 6tats financiers en vigueur au Luxembourg.

Fondement de I'opinion

Nous avons effectu6 notre audit en conformit6 avec la loidu 23 juillet 2016 relative d la profession de

I'audit (la loi du 23 juillet 2016) et les normes internationales d'audit (lSA) telles qu'adopt6es pour le

Luxembourg par la Commission de Surveillance du Secteur Financier (CSSF). Les responsabilit6s qui

nous incombent en vertu de la loi du 23 Juillet 2016 et des normes ISA telles qu'adopt6es pour le

Luxembourg par la CSSF sont plus amplement d6crites dans la section < Responsabilit6s du R6viseur

d'Entreprises Agree pour I'audit des 6tats financiers > du pr6sent rapport.

Nous sommes 6galement ind6pendants du Groupement conform6ment au code international de

d6ontologie des professionnels comptables, y compris les normes internationales d'ind6pendance,

publi6 par le Comit6 des normes internationales d'6thique pour les comptables (Code de I'IESBA) tel

qu'adopt6 pour le Luxembourg par la CSSF ainsi qu'aux rdgles de d6ontologie qui s'appliquent d I'audit

des 6tats financiers et nous nous sommes acquitt6s des autres responsabilit6s ethiques qui nous

incombent selon ces rdgles. Nous estimons que les 6l6ments probants que nous avons recueillis sont

suffisants et appropri6s pour fonder notre opinion d'audit'

Socidtd anonyme

1

2, avenue du BIues
L-4358 Belvaux
Grand-Duchd de Luxembourg

Tdl. +352 27 1100
Fax +352 27 440011

RCS B 158587
TVA LU 21515953
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AtT Autre suiet

Les 6tats financiers au 31 d6cembre2022 n'ont pas fait I'objet d'un audit en conformit6 avec les normes

ISA telles qu'adopt6es pour le Luxembourg par la CSSF. Nous avons effectu6 un certain nombre de

proc6dures afin d'obtenir une assurance suffisance que le bilan d'ouverture au 1"' janvier 2023 ne

comporte pas d'anomalies significatives.

Autres informations

La responsabilit6 des autres informations incombe au Conseil de G6rance. Les autres informations se

composent des informations pr6sent6es dans le rapport de gestion mais ne comprennent pas les 6tats

financiers et notre rapport de R6viseur d'Entreprises A9166 sur ces 6tats financiers.

Notre opinion sur les 6tats financiers ne s'6tend pas aux autres informations et nous n'exprimons

aucune forme d'assurance sur ces informations.

En ce qui concerne notre audit des 6tats financiers, notre responsabilit6 consiste d lire les autres

informations et, ce faisant, d appr6cier s'il existe une incoh6rence significative entre celles-ci et les 6tats

financiers ou la connaissance que nous avons acquise au cours de l'audit, ou encore si les autres

informations semblent autrement comporter une anomalie significative. Si, it la lumidre des travaux que

nous avons effectu6s, nous concluons d la pr6sence d'une anomalie significative dans les autres

informations, nous sommes tenus de signaler ce fait. Nous n'avons rien d signaler d cet 6gard.

Responsabilit6 du Conseil de Gdrance pour les 6tats financiers

Le Conseil de G6rance est responsable de l'6tablissement et de la pr6sentation fiddle des 6tats

financiers conform6ment aux obligations l6gales et r6glementaires relatives dr l'6tablissement et la
pr6sentation des 6tats financiers en vigueur au Luxembourg, ainsi que du contr6le interne qu'il

considdre comme n6cessaire pour permettre l'6tablissement d'etats financiers ne comportant pas

d'anomalies significatives, que celles-ci proviennent de fraudes ou r6sultent d'erreurs.

Lors de l'6tablissement des 6tats financiers, c'est au Conseil de G6rance qu'il incombe d'6valuer la

capacit6 du Groupement d poursuivre son exploitation, de communiquer, le cas 6ch6ant, les questions

relatives d la continuit6 d'exploitation et d'appliquer le principe comptable de continuit6 d'exploitation,

sauf si le Conseil de G6rance a l'intention de liquider le Groupement ou de cesser son activit6 ou si

aucune autre solution r6aliste ne s'offre A lui.

Responsab itit6 du Rfviseur d'Entreprises A9166 pour l'audif des 6fats financiers

Nos objectifs sont d'obtenir I'assurance raisonnable que les 6tats financiers pris dans leur ensemble ne

comportent pas d'anomalies significatives, que celles-ci proviennent des fraudes ou r6sultent d'erreurs,

et de d6livrer un rapport du R6viseur d'Entreprises 49166 contenant notre opinion. L'assurance

raisonnable correspond d un niveau 6lev6 d'assurance, qui ne garantit toutefois pas qu'un audit r6alis6

conformement d la loi du 23 juillet 2016 et aux ISA telles qu'adopt6es pour le Luxembourg par la CSSF

permettra toujours de d6tecter toute anomalie significative qui pourrait exister. Les anomalies peuvent

provenir de fraudes ou r6sulter d'erreurs et elles sont consid6r6es comme significatives lorsqu'il est

raisonnable de s'attendre d ce que, individuellement ou collectivement, elles puissent influer sur les

d6cisions 6conomiques que les utilisateurs des 6tats financiers prennent en se fondant sur ceux-ci.

lnternational
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A'T Dans le cadre d'un audit r6alis6 conform6ment d la loi du 23 juillet 2016 et aux ISA telles qu'adopt6es pour

le Luxembourg par la CSSF, nous exergons notre jugement professionnel et faisons preuve d'esprit critique

tout au long de cet audit. En outre:

Nous identifions et 6valuons les risques que les 6tats financiers comportent des anomalies

significatives, que celles-ci proviennent de fraudes ou r6sultent d'erreurs, concevons et mettons en

€uvre des proc6dures d'audit en r6ponse d ces risques, et r6unissons des 6l6ments probants

suffisants et appropri6s pour fonder notre opinion. Le risque de non-d6tection d'une anomalie

significative r6sultant d'une fraude est plus 6lev6 que celui d'une anomalie significative r6sultant

d'une erreur, car la fraude peut impliquer la collusion, la falsification, les omissions volontaires, les

fausses d6clarations ou le contournement du contrOle interne ;

a

a

a

Nous acqu6rons une compr6hension des 6l6ments du contrdle interne pertinents pour I'audit afin de

concevoir des proc6dures d'audit appropri6es aux circonstances et non dans le but d'exprimer une

opinion sur l'efficacit6 du contrOle interne du Groupement ;

Nous appr6cions le caractdre appropri6 des m6thodes comptables retenues et le caractdre

raisonnable des estimations comptables faites par le Conseil de G6rance, de mdme que les

informatrons y aff6rentes fournies par ce dernier ;

Nous tirons une conclusion quant au caractdre appropri6 de l'utilisation par le Conseil de G6rance

du principe comptable de continuit6 d'exploitation et, selon les 6l6ments probants obtenus, quant d

I'existence ou non d'une incertitude significative li6e d des 6v6nements ou situations susceptibles de

jeter un doute important sur la capacit6 du Groupement d poursuivre son exploitation. Si nous

concluons d l'existence d'une incertitude significative, nous sommes tenus d'attirer I'attention des

lecteurs de notre rapport sur les informations fournies dans les 6tats financiers au sujet de cette

incertitude ou, si ces informations ne sont pas ad6quates, d'exprimer une opinion modifi6e. Nos

conclusions s'appuient sur les 6l6ments probants obtenus jusqu'it la date de notre rapport.

Cependant, des 6v6nements ou situations futurs pourraient amener le Groupement d cesser son

exploitation;

Nous 6valuons la pr6sentation d'ensemble, la forme et le contenu des 6tats financiers, y compris les

informations fournies dans les notes, et appr6cions si les 6tats financiers repr6sentent les op6rations

et 6v6nements sous-jacents d'une manidre propre d donner une image fidrile ;

a

Nous communiquons aux responsables du gouvernement d'entreprise notamment l'6tendue et le calendrier

pr6vu des travaux d'audit et nos constatations importantes, y compris toute d6ficience importante du contr6le

interne que nous aurions relev6e au cours de notre audit.
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AT Rapport sur d'autres obtigations l6gales et r6glementaires

Le rapport de gestion est en concordance avec les 6tats financiers et a 6t6 6tabli conform6ment aux

exigences l6gales applicables.

A3T S.A.

Cabinet de r6vision agr66

Julien DIDIERJEAN

Associ6

Belvaux, le 12 juillel2O24
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Helpdesk Comptes annuels :

T6l. : (+352)247 88494
Email :centralebilans@statec.etat.lu

CZPFRGP 202407 08r 1 5233501 _002 Page'l/2

No. RCSL: D]05 Matricule : 2015 8200 032

Date d'entr6e eCDF :

BILAN ABREGE

Exercice du ", 01/01/2023 au ,, 31/12/2023 (en o: EUR )

ELA I NTERNATIONAL, G.E.I.E.

908, route d'Arlon
L-1 150 Luxembourg

ACTIF

R6f6rence(s) Exercice <ourant Exercice p16c6dent

A. Capital souscrit non vers6

l. Capital souscrit non appel6

ll. Capital souscrit appe16 et
non vers6

B. Fraisd'6tablissement

C. Actifimmobilis6

L lmmobilisationsincorporelles

ll. lmmobilisationscorporelles

Ill. lmmobilisations financidres

D. Actif circulant

l. Stocks

ll. Cr6ances

a) dont la dur6e r6siduelle est

inf6rieure ou 6gale i un an

b) dont la dur6e r6siduelle est

sup6rieure ir un an

lll. Valeurs mobilirires

lV. Avoirs en banques, avoirs en
compte de chdques postaux,
chdques et encaisse

E. Comptes de r6gularisation

I 101

ll03

1t 05

ll07

lt09

iltl

I 125

I 135

! l5l

I 153

lt63

l0l

t03

105

107

t02

104

t06

108

110

112

126

136

152

154

109

It

t25

135

6 11.741.695,49

t53

955.740,81

955.740,81

10.785.954,68

2.14O.74

1 0.864.51 3,98

2.2.1 et 3 163 1.6s6.784.59

1.656.784,59r203

1 205

il89

1197

i 199

204

206

r90

203

205

189

9.207.729.39

2.2.5 et 4

r98

200

197

199 2.159,11

TOTAL DU BILAN (ACTIF) 20t 11.743.876,23 202 0.855.573.09

Les notes figurant en annexe font partie int6grante des comptes annuels



czPFRGP20240708T1 523350r _002 Page 2/2

No. RCSL: D105 Matricule : 2015 8200 032

CAPITAUX PROPRES ET PASSIF

R6f6rence(s) Exercice courant Exercice p16c6dent

A. Capitaux propres

L Capital souscrit

ll. Primes d'6mission

lll. R6serve de r66valuation

lV. R6serves

V. R6sultats report6s

Vl. Rdsultat de t'exercice

Vll. Acomptes sur dividendes

Vlll. Subventions d'investissement
en capital

B. Provisions

C. Dettes

a) dont la dur6e r6siduelle est

inf6rieure ou 6gale i un an

b) dont la dur6e r6siduelle est

sup6rieure i un an

D. Comptes de r6gularisation

0,00

2.2.3 et6 rrl 2'303.645'00

2.2.4 et7 53.148,28

53.1 48,28

2.2.5 et 4 9.387.082,95

't1.743.876,23
406

tt---@'4

436 15.320,72

1s320.72

8.560.300,37

10.866.673,09

102

304

305

304

310

320

322

324

326

305

307

309

319

321

323

325

454

456

4M

435

453

455

403

1325

1331

1435

1453

1455

1403

30i 0,00r30t

r303

I 305

r307

r309

l3t 9

l32l

r323

5 :o:

TOTAL DU BILAN (CAPITAUX PROPRES ET PASSIF) 405

Les notes figurant en annexe font partie int6grante des comptes annuels



Helpdesk Comptes annuels :

T6l. : (+352) 247 88 494
Email :centralebilans@statec.etat.lu

1. e5.Rdsultatbrut

6. Frais de personnel

a) Salaires et traitements

b) Charges sociales

i) couvrant les pensions

ii) autres charges sociales

c) Autres frais de personnel

7. Correctionsdevaleur

a) sur frais d'6tablissement et sur
immobilisations corporelles
et incorporelles

b) sur 6l6ments de l'actif circulant

8. Autres charges d'exploitation

czPFRGP20240708T1 5233501 _003 Page'll2

No.RCSL: Dl05 Matricule : 2015 8200 032

Date d'entr6e eCDF

COMPTE DE PROFITS ET PERTES ABREGE

Exercice du o, 01/01/2023 au ", 31/12/2023 (en o: EUR )

ELA INTERNATIONAL, G.E.I.E.

908, route d'Arlon
L-1 150 Luxembourg

Exercice p16<6dent

l65l

R6f6rence(s) Exercice courant

793.074,498 ott

I 605

1607

1609

1653

1655

t6l3

607

609

653

655

613

651

659

66r

621

1657

1559

t66l

1621

9

-200.366,39

-28.495,35

-16.951,29

-1"t.544.06

I -827.134,33

1.69'l .567 )8

-609.906,86

-ss6.672.39

-53.234,47

-37.9't2,02

-15.322,45

652

606

608

610

654

656

614

658

650

662

Les notes figurant en annexe font partie int6grante des comptes annuels
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No.RCSL: Dl05 Matricule : 2015 8200 032

R6f6rence(s) Exercice courant Exercice pr6c6dent

9. Produits ptovenant de participations v$

a) provenant d'entreprises li6es 1lv

b) provenant d'autres participations i$

115

t17

t19

716

714

720

I 0. Produits provenant d'autres valeurs
mobiliires, d'autres titres et de
cr6ances de I'actif immobilis6

a) provenant d'entreprises li6es

b) autres produits ne figurant Pas
sous a)

1 1 . Autres int6r€ts et autres produits
financiers

a) provenant d'entreprises li6es

b) autres int6r€ts et produits financiers

1 2. Quote-palt dans le r6sultat des
entreprises mises en 6quivalence

1 3. Corrections de valeur sur
immobilisations financiires et sur
valeurs mobiliires faisant partie
de I'actif circulant

I 4. lnt6r€ts et autres charges financi6res

a) concernant des entreprises li6es

b) autres int6r6ts et charges
financidres

15. lmp6ts sur le r6sultat

16. R6sultat apris imp6ts sur le r6sultat

I 7. Autres imp6ts ne figurant pas sous
lespostesf.af6.

18. R6sultat de I'exercice

172\

1723

1129 

-

r73l

1725

1127

722

724

126

t28

730

717

6&

721

723

725

727

129

73r

663

262.920,37 17.993,96

262.920,37 17.993.96

l66l

1665

1627

1629

1631

1635

1667

1631

t669

665

627

629

531

635

667

637

1,21

66

624

630

632

636

668

638

670

-1.348,04

1.21 -1.348.04

0,00 0,00

uun ---94
0.00

Les notes figurant en annexe font partie int6grante des comptes annuels



ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

G roupement europ6en d'int6r€t 6conomique
N" RCS[; D105

90B, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

Luxembourg - Exercice 2023
AruruEXE LEGALE ABREGEE

conforme i I'article 66 de la loi du 19 d6cembre 2002

Note 7 - GEndrolitis

ELA lnternational G.E.l.E. (ci-aprds d6nomm6 le < Groupement >) a 6t6 constitu6 par acte notari6 en date du t2
mai 2015 sous la forme d'un groupement europ6en d'int6r6t 6conomique et cl6ture ses comptes au 31

d6cembre de chaque ann6e.

Le Groupement a transf6r6 son sidge du 25A, boulevard Royal, L-2449 Luxembourg au 90B, route d'Arlon, L-

1150 Luxembourg au d6but du mois de novembre 2022.

Le Groupement a pour objet, tant au Grand-Duch6 de Luxembourg qu') l'6tranger, de faciliter ou de d6velopper

l'activit6 6conomique de ses membres, d'am6liorer ou d'accroitre les r6sultats de cette activit6, en particulier :

- informer et soutenir les familles concern6es par une leucodystrophie ;

- sensibiliser le public et le milieu m6dical ;

- contribuer au financement de la recherche m6dicale sur les leucodystrophies et la r6paration de la

my6line ;

- contribuer au d6veloppement international d'ELA INTERNATIONAL et de ses membres.

Le Groupement pourra entreprendre toutes d6marches, mesures et initiatives quelconques se rapportant aux

buts d6finis ci-dessus, en particulier :

- en cr6ant un cadre et un patrimoine commun aux membres du Groupement ;

- en organisant, coordonnant et promouvant des 6v6nements ) vocation internationale ;

- en initiant et facilitant des projets m6dico-sociaux et des projets de recherche-d6veloppement sur les

leucodystrophies et la 16paration de la my6line dans le cadre de partenariats internationaux ;

- en d6veloppant et d6ployant une capacit6 commune de collecte de dons.

A cet 6gard, le Groupement dispose de l'autorit6 et du pouvoir :

- d'ouvrir des succursales et bureaux dans le monde entier ;

- de conclure des contrats de partenariat avec des organisations de toute sorte ;

- de prendre part e tout projet de financement de nature publique ou priv6, dans les domaines m6dico-

sociaux et dans le domaine de la recherche-d6veloppement sur les leucodystrophies et la rdparation

de la my6line ;

- de repr6senter l'ensemble de ses membres auprds des autorit6s et de toute instance ;

- d'enregistrer et administrer l'ensemble de la propri6t6 intellectuelle (copyright, brevet, licences, etc..)

en son nom propre ou au nom de l'un de ses membres.
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ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

Groupement europ6en d'int6rdt 6conomique
N" RCSL: D705

908, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

Note 2 - Principes, rigles et mithodes d'ivaluation

2.1. Principes g6n6raux

Le groupement tient sa comptabilit6 en euros (€) et les comptes annuels sont 6tablis dans cette mdme devise.

Les comptes annuels sont 6tablis conform6ment aux principes comptables 96n6ralement admis et aux

dispositions l6gales et 169lementaires en vigueur au Grand-Duch6 de Luxembourg, notamment avec la partie ll

de la loi du 19 d6cembre 2002, amend6e, concernant le registre du commerce et des soci6t6s ainsi que la

comptabilit6 et les comptes annuels des entreprises (la < Loi Comptable >). Les politiques comptables et les

principes d'6valuation sont, en dehors des rdgles impos6es par la loi, d6termin6s et mis en place par le Conseil

de G6rance.

2.2. Principales rdgles d'6valuation

Les principales rdgles d'6valuation adopt6es par le Groupement sont les suivantes

2.2.1. Cr6ances

Les cr6ances sont enregistr6es i leur valeur nominale. Elles sont soumises i r6duction de valeur si leur caractdre

recouvrable est compromis. Ces r6ductions de valeur ne sont plus applicables si des raisons existent pour

lesquelles lesdites r6ductions de valeur ne sont plus applicables. Le Conseil de g6rance du Groupement

d6termine les r6ductions de valeur i appliquer pour chaque cr6ance durant l'ann6e.

2.2.2. Conversion des postes en devises

Toutes les transactions exprim6es dans une devise autre que l'euro sont enregistr6es en euros au cours de

change en vigueur i la date de transaction.

Les frais d'dtablissement et les immobilisations exprim6s dans une devise autre que l'euro sont convertis en

euro au cours de change historique en vigueur au moment de la transaction. A la date de cl6ture, ces

immobilisations restent converties au cours de change historique.

Les avoirs en banques sont convertis aux taux de change en vigueur i la date de cl6ture des comptes. Les pertes

et les profits de change en r6sultant sont enregistr6s au compte de profits et pertes de l'exercice.

Les autres postes de l'actif et du passif sont 6valu6s individuellement au plus bas, respectivement au plus haut,

de leur valeur convertie au cours de change historique ou de leur valeur d6termin6e sur base des cours de

change en vigueur ir la date de cl6ture du bilan. Seules les pertes de change non r6alis6es sont comptabilis6es

dans le compte de profits et pertes. Les gains de change sont enregistr6s au compte de profits et pertes au

moment de leur r6alisation.

Lorsqu'il existe un lien 6conomique entre un actif et un passif, ceux-ci sont 6valu6s globalement selon la

m6thode d6crite ci-dessus et seule la perte de change nette non r6alis6e est enregistr6e au compte de profits

et pertes et les gains de change non r6alis6s ne sont pas enregistr6s.
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ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

Groupement europ6en d'int6r6t 6conomique
N" RCSL: D105

90B, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

2.2.3. Provisions

Les provisions ont pour objet de couvrir des pertes ou des dettes qui sont nettement circonscrites quant ) leur

nature mais qui, i la date de cl6ture du bilan, sont ou probables ou certaines mais ind6termin6es quant d leur

montant ou quant i leur date de survenance.

Des provisions sont 6galement constitu6es pour couvrir des charges qui trouvent leur origine dans l'exercice ou

dans un exercice ant6rieur et qui sont nettement circonscrites quant i leur nature mais qui, i la date de cl6ture

du bilan, sont ou probables ou certaines mais ind6termin6es quant i leur montant ou quant d la date de leur

survenance.

2.2.4. Dettes

Les dettes sont enregistr6es i leur valeur de remboursement. Lorsque le montant i rembourser sur des dettes

est sup6rieur au montant regu, la diffdrence est port6e au compte de profits et pertes i l'6mission de la dette

2.2.5. Comptes de r6gularisation

Les comptes de r6gularisation actif sont compos6s de charges comptabilis6es pendant l'exercice mais

imputables i un exercice ult6rieur.

Les comptes de r6gularisation passif sont compos6s de produits pergus durant l'exercice mais imputables i un

exercice ult6rieur.

Note 3 - Crdqnces

Le poste cr6ances est compos6 de subventions additionnelles A recevoir aprds la date de cl6ture des comptes

au titre de l'exercice courant de la part de ELA France A.s.b.l. pour 880.000,00 € au 31 d6cembre 2023 (2022:

L.649.708,78 € dont un montant d recevoir de la part de ELA Suisse A.s.b.l. pour 149.108,78 € au 31 d6cembre

2022 et un montant de 1.500.000,00 € a recevoir de la part de ELA France A.s.b.l. au 31 d6cembre 2022) ainsi

que d'int6r6ts courus non 6chus sur d6pdts i terme bancaires (75.740,8L € au 31 d6cembre 2023

respectivement 7.675,81€ au 31 d6cembre 2022).

Note 4 - Comptes de rigularisation
Les comptes de r6gularisation de l'actif s'6levant ) 2.180,74 € (2022:2.159,tL €) reprdsentent des primes

d'assurance factur6es lors de l'exercice courant mais concernant l'exercice suivant.

Les comptes de r6gularisation du passif s'6levant e 9.387.082,95 € (2022: 8.560.300,37 €) repr6sentent la part

des subventions et autres produits regus d'avance lors des exercices pass6s et de l'exercice courant et non

encore allou6s i titre de d6penses relatives aux diff6rents projets du Groupement d la date de cl6ture de

l'exercice.

En effet, le Groupement de par son objet n'a pas pour vocation de g6n6rer un quelconque r6sultat positif ou

n69atif.

La dotation correspondante de ce compte de r6gularisation au passif pour neutraliser un 6ventuel r6sultat positif

se fait ) travers un compte de charge d'exploitation. La reprise correspondante hors de ce compte de

r6gularisation au passif pour neutraliser un 6ventuel r6sultat n6gatif se fait A travers les autres produits

d'exploitation compris dans le r6sultat brut.

T7



ELA I NTERNATIONAL G.E. I.E.

Groupement europ6en d'int6rdt 6conomique
N" RCSL: D105

908, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

Note 5 - Capitol
Le Groupement a 6t6 constitu6 sans capital

Les membres du Groupement, par une d6cision de l'assembl6e g6n6rale prise i la majorit6 simple des membres

pr6sents ou repr6sent6s, peuvent n6anmoins d6cider i tout moment la constitution d'un capital social dont ils

fixeront le montant et la r6partition.

Note 6 - Provisions

Les provisions consistent en des subventions de recherche pluriannuelles non encore vers6es par le Groupement

mais que celui-ci s'est engag6 i verser en vertu des contrats qu'il a sign6s avec divers chercheurs. Ces

subventions ir payer s'6l6vent e 2.303.645,00 € au 31 d6cembre 2023 (2022 : d 2.291.052,00 €). ll s'agit de

montants estim6s sur base des contrats en place et susceptibles d'€tre ajust6s par voie d'avenant en fonction

de l'ajustement 6ventuel des besoins de financement des chercheurs i accorder par le Groupement.

Les provisions ont 6volu6 comme suit:

2023 2022

EUR EUR

Solde d'ouverture

Dotations (reprises) sur frais de recherche 2023

Dotations (reprises) sur frais de recherche 2024

Dotations (reprises) sur frais de recherche 2025

Virements en faveur des chercheurs

Solde de cl6ture

2.29t.O52,OO

(3.413,50)

626.268,00

629.880,00

(r.240.!4!,50l.

2.303.645,00

2.Ogt.444,OO

481.872,OO

499.497,O0

(781.761,00)

2.29t.052,OO

Les virements faits pendant l'exercice courant en faveur des chercheurs 6voqu6s dans le tableau ci-dessus sont

comptabilis6s en r6duction de la provision sans impact sur le compte de profits et pertes.

Note 7 - Dettes

A la date de cl6ture, les dettes du Groupement sont toutes non subordonn6es et ont une dur6e r6siduelle

inf6rieure i un an. ll n'y a pas de dettes garanties par des s0ret6s r6elles.
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ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

Groupement europ6en d'int6r6t 6conomique
N" RCSL: D105

90B, route d'Arlon
L-L150 Luxembourg

Les dettes s'analysent comme suit

Dettes fournisseurs

Dettes au titre de la s6curit6 sociale

Dettes envers le personnel

D6couverts cartes Visa

NoteS-Rdsultatbrut

Le r6sultat brut s'analyse comme suit:

Subventions regues des membres (detail: voir tobleau suivont)

Autres dons regus

Avantages en nature personnel

Autres charges externes

2023

EUR

37.778,90

11.026,89

60,00

4.282,49

53.L48,28

2023

EUR

2.545.264,L3

507,L4

L7.033,76

(L.769.724,541

793.O74,49

2022

EUR

6.29L,46

5.180,46

3.848,80

t5.32O,72

2022

EUR

3.L22.778,28

28.875,81

1.4.t24,37

(L.474.27!,t8)

t.59t.567,28
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ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

Groupement europ6en d'int6r6t 6conomique
N" RCSL; D705

90B, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

Les subventions regues et ) recevoir au titre de l'exercice se r6partissent entre plusieurs membres actuels du

Groupement et autres antennes ELA comme suit :

2021 2022

ELA France asbl

ELA Luxembourg asbl

ELA Belgique asbl

ELA ltalie

ELA Suisse asbl

ELA Espagne asbl

ELA Deutschland asbl

EUR

2.053.018,00

40.000,00

6.000,00

371.246,r3

25.000,00

50.000,00

2.545.264,L3

EUR

2.439.t2L,80

40.000,00

20.000,00

7.000,00

546.656,48

20.000,00

50.000,00

3.t22.778,28
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ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

Groupement europ6en d'int6r6t 6conomique
N" RCSL: DL05

90B, route d'Arlon
L-L150 Luxembourg

Note 9 - Utilisation des ressources

La r6partition des d6penses du Groupement suivant ses diff6rentes cat6gories d'activit6s telles que d6crites

dans les statuts du Groupement et dans la note 1 supra peut s'analyser comme suit :

2023 zo22

EUR EUR

Soutien aux familles

lnformation et communication au public

Programmes de recherche, dont:

Dotations de provisions pour subventions ) payer aux chercheurs

(voir note 6)

Recherche - divers

Remboursements de montants exc6dentaires sur projets de recherche

de la part des chercheurs

D6veloppement international

TOTAT CEruENNI

Dont:

Frais de personnel

Autres charges externes

Autres charges d'exploitation - hors neutralisation du r6sultat (*)

35.830,28 196.198,96

1,.772.75L,92 1.541.390,83

L.252.734,50

522.315,47

(2.298,05l,

189.355,83

1.998.938,03

228.851,74

L.769.724,54

351,75

981.369,00

662.287,50

12.265,67]'

255.901,95

2,t03.491.,74

509.906,86

1..474.21t,L8

L9.373,7O

Comme prdcis6 dans la note 6 supra relative aux provisions, les subventions vers6es en num6raire aux

laboratoires de recherche pendant l'exercice (soit au total 1.240.141,50 € en 2023 et 78L.761,O0 € en 20221

n'apparaissent pas dans le tableau ci-dessus car elles sont comptabilis6es en r6duction de la provision sans

impact sur le compte de profits et pertes.

(*) Hors neutralisation onnuelle du rdsultat (voir note 4 infra) laquelle est oussi comprise dans lo rubrique des

outres charges d'exploitotion et qui s'dlive d 826.782,58 € pour 2023 (2022 : 1.078.932,64 €).
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La r6partition par projets en pourcents se pr6sente comme suit

Soutien aux familles

lnformation et communication au public

Programmes de recherche

D6veloppement international

TOTAL

ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

Groupement europ6en d'int6r6t 6conomique
N" RCSL: D705

90B, route d'Arlon
L-L150 Luxembourg

2023

'1,,84yo

88,69%

9,47%

LOO%

%To

2022

9,33yo

78,03%

t2,64%

too%

ll a 6t6 d6cid6 d'allouer les frais de personnel sur les activit6s de recherche, information et communication au

public et de d6veloppement international sur base de clefs de r6partition refl6tant le plus fiddlement possible

le temps pass6 pendant chaque exercice par les salari6s du Groupement sur ces diff6rentes activit6s.

Note 70 - Divers

Lors de son conseil d'administration du 15 avril 2016, ELA Luxembourg A.s.b.l., un des membres fondateurs et

actuels du Groupement, avait accept6 la d6volution de l'ensemble du patrimoine actif et passif de la Fondation

ELA (Laxou - France) dissoute en 2015 et avait d6cid6 de transf6rer celui-ci au Groupement dont une assembl6e

g6n6rale tenue en 2016 avait d son tour accept6 cette d6volution. Les actifs et passifs que le Groupement a

r6cup6r6s dans ce cadre sont d6crits ci-aprds :

Une subventi on de 6.782.796,83 € enregistr6e dans les produits bruts parmi les subventions regues des

membres au 31 d6cembre 2016 ; le Groupement avait encaiss6 en 2017 un solde compl6mentaire de

20.000,00 € de l'ancienne Fondation ELA par le biais de ELA Luxembourg A.s.b.l. ainsi qu'un solde final

de 7.247,24 € en 2020 enregistr6 dans les subventions regues de la part de ELA France A.s.b.l. au 31

d6cembre 2020;

a

Trois brevets m6dicaux dont les titulaires sont l'INSERM, IDIBELL, |CREAet anciennement la Fondation

ELA; faute de valorisation au dernier bilan de l'ancienne Fondation ELA, ces brevets n'ont pas 6t6 repris

i l'actif du bilan du Groupement au 31 d6cembre 2016 mais sont cit6s ici pour m6moire;

Un passif correspondant i quatre conventions de renouvellement de programmes de recherche

m6dicaux pour un montant originel de 324.590,00 €.

Note 77 - Engagements hors bilon

Le Groupement s'est engag6 sur des loyers futurs ) payer en relation avec des voitures de fonction pour un

montant de 42.444,22€ au 31 d6cembre 2023 (2022:3.109,47 €).

a

22


