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ELA I NTERNATIONAL G.E.I.E.

Groupement europ6en d'inter6t 6conomique
N'RCSL: D705

90B, route d'Arlon
L-L150 Luxembourg

RAPPORT DU CONSEIL DE GERANCE DU GROUPEMENT

SUR tES COMPTES DE L,EXERCICE CLOS

AU 3l DECEMBRE 2024

Chers Membres,

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

au 31 d6cembre2024, nous vous soumettons ci-dessous, (l) un inventaire contenant l'indication des valeurs

mobilidres et immobilibres 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.

ll. lnventaire cles valeurs mobilieres et immobiliEres et de toutes les dettes actives et passives du Froupement

EIA lnternational GEIE

a) Valeurs mobilidres :

. Valeurs mobilidres de placement : 0 €

. Tr6sorerie ; 12.584.772,2I €

b) Valeursimmobiliires
. lmmobilisations corporelles : 0 €

. lmmobilisations incorporelles : 0 €

. lmmobilisations financibres (caution locative) : 0 €

c) Cr6ances:

. Cr6ances sur membres (subventions b recevoir) :748.497,00€

. lnt6r€ts courus non 6chus sur d6p6ts i terme bancaires : 4L.795,36 €

d) Provisions et dettes:
. Provisions pour subventions de recherche ) payer :2.549.I37,50€
. Dettes fournisseurs et comptes rattachds :77'799'05€
. Dettes sociales : 13.736,78 €

. Emprunts et dettes auprbs des etablissements de cr6dit : 4.87I,62€

3



ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

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

90B, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

ll). Annexe

a) Engagements hors bilan :

A la date de cl6ture, ) l'exception de loyers i payer aprbs le 31 d6cembre 2024 pour un total de 56.769,56 €

(2023: 42.444,22 €),le Groupement n'a donn6 ni regu aucun enBagement ne figurant pas au bilan.

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 96rance

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.

lll). Evolution des activit6s - Situation du Groupement

1) Observations g6n6rales sur l'6volution des activit6s et la situation du Groupement

Cette annee 2024 a 6t6 rythm6e par une activit6 recherche particulidrement intense et vari6e. Autre

fait marquant de l'ann6e : pour la premidre fois depuis la cr6ation d'ELA lnternational en 2015, nous

avons mis en place un 6v6nement de lev6e de fonds intitul6 ( Watches for ELA >.

La Recherche

Au cours de cette ann6e 2024, le conseil de gdrance a organis6 5 assembl6es g6n6rales d'ELA

International. Parmi l'ensemble des d6cisions qui ont 6t6 prises, nous retiendrons :

- La validation des comptes 2023 audit6s par un r6viseur d'entreprises agr66, la soci6t6 A3T

(Audit Accounting Advisory Taxes),

- La validation de 8 projets dans le cadre de l'Appel d'Offre 2024 pour un montant total de

1.481.119 € sur 2 ans. Pour m6moire, ces projets seront r66valu6s i la fin de la premibre

ann6e. Le financement de la 2e ann6e sera effectu6 si l'6valuation par le Conseil

Scientifique est Positive.
- Le renouvellement de 6 projets pour un montant total de 493.086 €,

- Le versement compl6mentaire de 97.500 € au projet de Florian Eichler sur le < syndrome

des jambes sans repos > chez les femmes ALD,

- Le lancement d'un Appel d'Offre extraordinaire en 2025 concernant la maladie de

pelizaeus-Merzbacher (PMD) dont l'enveloppe financidre s'6lbvera a 500.000 €.

Nous avons 6galement organis6 la tenue de 2 Conseils Scientifiques qui se sont d6roul6s en

visioconf6rence pour le premier et en pr6sentiel ) Paris pour le second.

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

l'essentiel en visioconf6rence :

Comit6 d'Ethique d'ELA lnternational
Le Comit6 d'Ethique s'est r6uni 3 fois au cours de l'ann6e. Pour chacune des s6ances, une traduction

simultan6e en 3 langues (frangais, anglais et espagnol) a 6t6 mise en place.

Au cours de ces r6unions, le Comit6 d'Ethique :
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A finalis6 ses travaux concernant le d6pistage n6onatal de la Leucodystrophie

metachromatique (ALD) et de l'Adr6noleucodystrophie (ALD). A l'unanimit6 de ses

membres, le comit6 d'Ethique d'ELA lnternational souhaite que ces 2 formes de

leucodystrophie pour lesquelles il existe un traitement bdn6ficient d'un d6pistage

n6onatal. ll souhaite 6galement d une large majorit6 que pour I'ALD, les filles comme les

gargons, puissent 6tre d6pist6s i la naissance.

Une saisine de la Haute Autorit6 de Sant6 (HAS) pour le d6pistage de ces leucodystrophies

en France a 6t6 r6alis6e en juin 2024.

A poursuivi ses auditions et sa r6flexion sur l'accEs auxtraitements innovants.

ll est ir noter que l'assiduit6 des membres du Comit6 d'Ethique est une r6elle preuve de l'int6r6t port6

d ces questions 6thiques.

Colloque Familles-Chercheurs
Le colloque Familles-Chercheurs s'est derou16 en visio-conf6rence avec une traduction simultan6e en 6

langues (frangais, anglais, allemand, italien, espagnol et tchdque). ll a mobilis6 19 chercheurs du monde

entier sur deux aprEs-midis et a n6cessit6 l'intervention de 20 interprdtes. Nous avons relev6 225

connexions provenant de 22 pays diff6rents. Des chiffres qui montrent une fois de plus l'int6r€t que

portent les familles d ce colloque.

Tak6da Pharmaceutical

Suite i la d6cision de Takeda Pharmaceutical d'arr€ter la production du traitement exp6rimental

d'enzymoth6rapie de la Leucodystrophie M6tachromatique (MLD) a partir du printemps 2024, ELA

lnternational a mobilis6 les familles concern6es en Europe et hors de l'Europe. Fort de l'ensemble des

t6moignages rassembl6s, nous avons interpel6 le pr6sident de la soci6t€ Tak6da. Cette d6marche a

port6 ses fruits. En effet, les enfants concern6s vont continuer i b6n6ficier de ce traitement sans coOt

pour les familles et sans limitation dans le temps'

Svmposium
Ce symposium organis6 par ELA lnternational et plac6 sous le Haut Patronage de SAR La Grande

Duchesse s'est d6roul6 d6but ddcembre b Luxembourg. Traduit simultan6ment en anglais et en

frangais, il a r6uni des chercheurs venus de diff6rents pays europ6ens et des Etats-Unis. Etaient

6galement pr6sents des pr6sidents des antennes ELA, des membres du Conseil Scientifique et du

comit6 d'Ethique.

Trois th6matiques ont 6t6 abord6es lors de ce symposium

Le d6pistage n6onatal,

Le design des essais cliniques, la collecte et l'inclusion des donn6es en vie r6elle,

La maladie de Pelizaeus-Merzbacher

Au cours de l'ann6e, nous avons 6galement particip6 d de nombreux meetings : MLD NBS Alliance d

Barcelone, MLC ) Amsterdam... et ) des rencontres avec diff6rentes biothdques ou soci6t6s de

biotechnologie : Orchard Therapeutics, Takeda Pharmaceutical, Bridgebio...

Rappelons que depuis sa cr6ation, ELA a financ6 586 programmes de recherche couvrant l'ensemble

des formes de leucodystrophie, y compris les leucodystrophies d'origine ind6termin6es, pour un

montant de 50,5 millions d'Euros. Ce qui en fait le premier financeur associatif au monde de la

recherche sur les leucodystrophies.
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Watches FOr ELA

Gr6ce au soutien personnel de Frangois-Henri Pinault (Pr6sident Directeur G6n6ral de K6ring) et grace

b l'accompagnement de Christie's, nous avons organisd la premidre 6dition de < Watches for ELA >.

Cette vente aux enchdres caritative s'est d6roul6e le 11 novembre d Gendve en pr6sence de notre

parrain embl6matique Zin6dine Zidane. Grdce au talent et ) la g6n6rosit6 des maisons horlogdres onze

montres ont 6t6 mises aux enchdres : Andersen Gendve x BCHH, ArtyA, Atelier Haute Complication,

Bovet, Girard-Perregaux, Konstantin Chaykin, Louis Erard, Montblanc, Richard Mille, OMEGA x Swatch

et Ulysse Nardin. Une montre consign6e par un particulier a 6galement 6t6 vendue au profit d'ELA

lnternational. Cette vente devrait nous permettre de collecter plus de 800 000 CHF.

L'accompagnement des antennes ELA

Au cours de cette ann|e2O24, 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 Suisse et au Luxembourg,

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

Entreprises > du 6 juin,
- La mise ir disposition de diffErents supports d'information
- La rencontre de SAR La grande Duchesse avec le pr6sident d'ELA Luxembourg' Cette audience

va probablement ouvrir de nouvelles perspectives i la fois pour ELA lnternational et ELA

Luxembourg.

Enfin, nous avons r6alis6 un site internet sp6cifique pour l'6v6nement ( Watches For ELA )) et refait

dans son int6gralit6 le site internet d'ELA lnternational. Ces deux sites sont traduits en frangais et en

anglais.

2l lndicationssp6ciales

a. Ev6nements importants survenus aprEs la cl6ture de l'exercice : RAS

b. Evolution pr6visible du Groupement:

L'objectif est toujours de renforcer nos liens avec les associations avec lesquelles nous collaborons ddji

et de trouver des synergies avec celles qui ont des missions compldmentaires aux nOtres. D'un point de

vue 6v6nementiel, nous esp6rons pouvoir organiser une seconde vente ( Watches For ELA > en 2026.

c. Principaux risques et incertitudes : RAS

Activit6s en matibre de recherche et de d6veloppement :

Nous allons poursuivre nos efforts pour :

- D6ployer l'utilisation de notre plateforme Leuconnect avec la mise en ligne de nouvelles

6tudes.
- Parfaire la r6daction de nos contrats de recherche afin d'obtenir, quand cela est possible, un

partage 6quitable des brevets, des donn6es, des r6sultats et de leurvalorisation.
- Faire valoir le droit des patients ) l'instar du r6sultat que nous avons obtenu avec Takeda.

- Poursuivre notre r6flexion au sein du comit6 d'6thique d'ELA lnternational.
- Poursuivre nos fchanges avec les instances comp6tentes pour obtenir le d6pistage n6onatal

de certaines formes de leucodystrophies (ALD et MLD en particulier) dans les pays europ6ens

oit ELA est pr6sent et pour faciliter l'accds aux traitements innovants.
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@ Nexia
A member of

AUDIT
ACCOUNTING
ADVISORY
TAXES

lnternational

ffT
Au Conseil de G6rance de

ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

90B, Route d'Adon

L - 1150 Luxembourg

RCS Luxembourg D 105

RAPPORT DU REVISCUR D'ENTREPRISES AGREE

Rapport sur I'audit des 6tats financiers

Opinion

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

comprenant le bilan au 31 d6cembre 2024 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 d6cembre2024, ainsi que des r6sultats pour l'exercice

clos d cette date, conform6ment aux obligations l6gales et 169lementaires relatives d l'6tablissement

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

Fondement de l'opinion

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

l'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 49166 pour l'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 l'IESBA) tel

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

des 6tats financiers et nous nous sommes acquitt6s des autres responsabilit6s 6thiques 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.

A3T

2, avenue du Blues
L-4368 Belvaux
Grand-Duchd de Luxembourg

16l. +352 27 4400
Fax +352 21 140041

RCS B 158687
wA LU 24515953

Socidtd anonyme
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A membe. of

InternationalAUDIT
ACCOUNTING
ADVISORY
TAXES

A'T 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 Ag166 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 I'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 G6rance pour les 6tats financiers

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

financiers conform6ment aux obligations l6gales et r6glementaires relatives d 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'6tats 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 d lui.

Responsab ilit6 du R6viseur d'Entreprises A9166 pour l'audit des 6fafs 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

conform6ment 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.
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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

ceuvre des proc6dures d'audrt 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 contrdle interne ;

Nous acqu6rons une compr6hension des 6l6ments du contr6le interne pertinents pour l'audit afin de

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

opinion sur I'efficacit6 du contrdle interne du Groupement ;

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

raisonnable des estimations comptables faites par le Conseil de G6rance, de m6me que les

informations 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 i
l'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'attentton 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'dr 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 fiddle ;

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 contrdle

interne que nous aurions relev6e au cours de notre audit.

a

a

a
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Rapport sur d'autres obligations l6gales et r6glementaires

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

exigences l6gales applicables.

A3T S.A.

Cabinet de rdvision agr66

ulien DIDIERJ

Belvaux, le 4f|vrier 2025
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Helpdesk Comptes annuels :

T6l. : (+352) 247 88494
Email :centralebilans@statec.etat.lu
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No. RCSL: Dl05 Matricule : 2015 8200 032

Date d'entr6e eCDF

BILAN ABREGE

Exercice du ", 01/01/2024 au 02 31/12/2024 (en o: EUR )

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

90B, route d'Arlon
L-1 150 Luxembourg

ACTIF

R6f6rence(s) Exercice courant Exercice pr6c6dent

A. Capital souscrit non vers€

l. Capital souscrit non appel6

ll. Capital souscrit appel6 et
non vers6

B. Fraisd'6tablissement

C. Actif immobilis6

l. lmmobilisationsincorporelles

ll. lmmobilisationscorporelles

lll. lmmobilisations financidres

D. Actif circulant

l. Stocks

ll. Cr6ances

a) dont la dur6e r6siduelle est

inf6rieure ou 6gale ir un an

b) dont la dur6e r€siduelle est

supdrieure i un an

lll. Valeursmobilidres

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

E. Comptes de r6gularisation

llol

I03

l0l

l03

l05

107

ll05

|07

r02

104

l6

t08

lt0

112

126

r36

152

154

1@

204

206

190

il09

ilr1

I 125

1 135

It5t

I 153

lt63

I 203

109

Il

125

135

13.375.058,57 't.741.695.49
151

153

163

203

205

ta9

790.286,36 955.740,81

2.2.1 et 3 790.286.36 955.740.81

I 205

lt89

't2.584.772,2'l 10,785.954,68
1197

It99 2.2.5 el4

198

200

197

199 2.820.67 2.1AO.74

TOTAL DU BILAN (ACTIF) 201 13.377.879,24 202
't1.743.876,23

Les notes figurant en annexe font partie int6grante des comptes annuels



Matricule : 2015 8200 032No. RCSL: Dl05

czPFRGP20250 r 20T17 27 1 80't _002 2/2

CAPITAUX PROPRES ET PASSIF

R6f6rence(s) Exercice courant Exercice pr€<6dent

A. Capitaux propres

l. Capital souscrit

ll. Primes d'6mission

lll. R6serve de r66valuation

lV. R6serves

V. R6sultats report6s

Vl. Rdsultat de l'exercice

Vll. Acomptes sur dividendes

Vlll. Subventions d'investissement
en capital

B. Provisions

C. Dettes

a) dont la dur6e r6siduelle est

infdrieure ou 6gale b un an

b) dont la dur6e rdsiduelle est

sup6rieure i un an

D. Comptes de r6gularisation

13.377.879,24 406

0.00

0,00

tr--@

436 53.148'28

53.148,28

9.387.082.95

11.743.876,23

0.00r30l

1303

1305

1307

r 309

1319

l32l

1123

301

303

305

307

309

319

321

323

325

33r

435

453

455

403

1325

l33l

I 435

1453

1455

r 403

5

302

304

306

308

3to

320

322

324

326

4 0,00

2.2.3 et 6 2.549.137.SO

2.2.4 et7 96.407

96.407,45

2.2.5 et4 10.732.334.29

454

456

404

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. i 5. Rdsultat brut

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 616ments de I'actif circulant

8. Autrei charges d'exploitation

c7PtRGP20250120r 1 7271 801-003 Page 1/2

No.RCSL: D105 Matricule : 2015 8200 032

Date d'entr6e eCDF

COMPTE DE PROFITS ET PERTES ABREGE

Exercice du ", o1/01/2024 au ", 31/12/2024 (en o: EUR )

ELA INTERNATIONAL, G.E.I.E.

90B, route d'Arlon
L-1 150 Luxembourg

R6f6rence(s) Exercice courant

1,274.943.62

-266.508,'l'l

-238.388,1 s

-28.119,96

Exercice p16cddent

793-O74.49

-228.861,74

-200.366,39

-28.495,35

-'16.951,29

-11.s44.O6

-827.134,33

l65l 8 esr 652

506

608

610

654

656

6t4

658

660

662

622

607

609

653

655

613

657

659

661

621

r 605

1601

r609

1653

1655

1613

9 oos

-19.071 11

-9.048.85

1657

1659

l66l

l62l 4et9 -1.345.341,34

Les notes figurant en annexe font partie int6grante des comptes annuels



R6f6rence(sl

czPFRGP202501 20T1 7 27 1 801 
-O03

Exercice courant

Page 212

Exercice p16cddent

9. Produits provenant de participations

a) provenant d'entreprises li6es

b) provenantd'autresparticipations

10. 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 int6r6ts et produits financiers

12. Quote-part dans le r6sultat des
entreprises mises en 6quivalence

1 3. Corrections de valeur sur
immobilisations financiEres et sur
valeurs mobili6res faisant partie
de I'actif circulant

14. Int6r€ts et autres charges financiires

a) concernant des entreprises li6es

b) autres int6rets et charges
financidres

15. lmp6ts sur le r6sultat

16. R6sultat aprEs imp6ts sur le r6sultat

1 7. Autres imp6ts ne figurant pas sous
lespostesl.A16.

18. R6sultat de I'exercice

I715

1tr7

1119

715

717

719

716

114

720

722

724

776

721

723

725

1721

1723

1725

na 262.920,37
1727

1729

1731

730

732

6@

729

tu3

262.920.37

i 563

H 336.919,17

627-G

-13.34

0.00

1665

t62l

1629

t63l

I635

1667

1637

r69

66

624

630

632

636

65

't,21

629

63t

635

6l

637

69

1.21

oee 0,00

4 0.00 6to 0.00

Matricule : 2015 8200 032No.RCSL: D105

Les notes figurant en annexe font partie int6grante des comptes annuels



ELA I NTERNATIONAL G.E.I.E.

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

908, route d'Arlon
L-1-L50 Luxembourg

Luxembourg - Exercice 2024
AruruTXT LEGALE ABREGEE

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

Note 7 - GdniralitEs

ELA lnternational G.E.l.E. (ci-aprbs d6nomm6 le < Groupement >r) a 6t6 constitu6 par acte notari6 en date du 12

mai 2015 sous la forme d'un groupement europ6en d'int6r€t 6conomique et cl6ture ses comptes au 31

d6cembre de chaque ann6e.

Le Groupement a son sidge actuel au 908, route d'Arlon, L-1150 Luxembourg.

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

l'activit€ 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 i vocation internationale;
- en initiant et facilitant des projets m6dico-sociaux et des projets de recherche-d6veloppement sur les

leucodystrophies et la r6paration 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 i 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 r6paration

de la my6line;
- de repr{senter l'ensemble de ses membres auprEs 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'int6r6t 6conomique
N'RCSL: D705

90B, route d'Arlon
L-1L50 Luxembourg

Note 2 - Principes, rdgles et m€thodes d'€vqluotion

2.1. Principes e6n6raux

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

Les comptes annuels sont 6tablis conform6ment aux principes comptables g6n6ralement admis et aux

dispositions l6gales et rdglementaires 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 rEgles 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 adoptdes par le Groupement sont les suivantes

2.2.1. Cr6ances

Les cr6ances sont enregistr6es ) leur valeur nominale. Elles sont soumises d r6duction de valeur si leur caractEre

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

lesquelles lesdites rdductions de valeur ne sont plus applicables. Le Conseil de gdrance du Groupement

d6termine les rdductions 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 ir la date de transaction.

Les frais d'6tablissement 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 ir 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 i la date de clOture 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

m{thode d{crite 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'int6rdt 6conomique
N" RCSL: D705

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 d leur

nature mais qui, ir la date de cl$ture du bilan, sont ou probables ou certaines mais ind6termin6es quant b leur

montant ou quant ir 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 ) leur nature mais qui, i la date de cl6ture

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

survenance.

2.2.4. Dettes

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

est sup6rieur au montant regu, la diff6rence est port6e au compte de profits et pertes i l'6mission de la dette

2.2.5. Comptes de rdgularisation

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 - Criqnces

Le poste cr6ances est compos6 de subventions additionnelles i recevoir aprbs la date de clOture des comptes

au titre de l'exercice courant de la part de ELA France A.s.b.l. pour 748.491,00 € au 31 d6cembre 2024(2023:

88O.OOO,O0 €) ainsi que d'int6r6ts courus non 6chus sur d6p6ts i terme bancaires l€ 47.795,36 au 31 d6cembre

2024 respectivement 75.740,87 € au 31 d6cembre 2023).

Note 4 - Comptes de rigularisation
Les comptes de r6gularisation de l'actif s'6levant h 2.820,67 € (2023: 2.L80,74 €) repr6sentent des primes

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

Les comptes de r6gularisation du passif s'6levant i 70.732.334,29 € (2023: 9.387.082,95 €) reprdsentent 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 i 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 ir 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 i travers les autres produits

d'exploitation compris dans le r6sultat brut.
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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

Note 5 - Capital
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 ) payer s'6lbvent it 2.549.737,50 € au 31 d6cembre 2024 (2023: i 2.303.645,00 €). ll s'agit de

montants estim6s sur base des contrats en place et susceptibles d'6tre 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

2024

EUR

2.303.645,00

97.500,00

2023

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

Dotations (reprises) sur frais de recherche 2026

Virements en faveur des chercheurs

Solde de cl6ture

769.297,00

771.822,00

(1.333.126,50)

2.549.L37,50

2,29L.052,0O

(3.413,s0)

626.268,00

629.880,00

(1.240.141,50)

2.303.645,00

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 rdsiduelle

inf6rieure b un an. ll n'y a pas de dettes garanties par des s0ret6s r6elles.
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Les dettes s'analysent comme suit:

Dettes fournisseurs

Dettes au titre de la s6curit6 sociale

Dettes envers le personnel

D6couverts cartes Visa

NoteS-Rdsultotbrut

Le r6sultat brut s'analyse comme suit:

Subventions regues des membres (ddtail: voir tqbleau suivont)

Autres dons regus

Autres subventions

Avantages en nature personnel

Autres charges externes

ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

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

90B, route d'Arlon
L-LL50 Luxembourg

2024

EUR

77.799,05

73.736,78

4.87r,62

95.407,45

2024

EUR

2.722.059,96

776.40r,84

5.182,07

20.937,s4

(2.249.637,79].

L.274.943,62

2023

EUR

37.778,90

11.026,89

60,00

4.282,49

53.148,28

2021

EUR

2.545.264,r3

501,14

17.033,76

(r.769.724,54)

793.O74,49
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ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

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

908, 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 :

2A24 2423

EUR EUR

ELA France asbl 1,944.551,00 2'053.018,00

ELA Luxembourg asbl 65.000,00 40.000,00

EIA Belgique asbl 35,350,00

ELA ltalie 5.200,00 6.000,00

ELA suisse asbl 586.958,96 37r'246,t3

ELA Espagne asbl 30.000,00 25.000,00

ELA Deutschland asbl 55.000,00 50.000,00

2.722.059,96 2.545.264,L3
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ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

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

908, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

Note 9 - Utilisation des ressources

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

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

2024 202?

EUREUR

Soutien aux familles

lnformation et communication au public

Programmes de recherche, dont:

Dotations de provisions pour subventions i payer aux chercheurs

(voir note 6)

Recherche - divers

Remboursements de montants exc6dentaires sur projets de recherche

de la part des chercheurs

Ddveloppement international

TOTAT GENfRAt

Dont:

Frais de personnel

Autres charges externes

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

L69.73L,24

2.088.058,52

1.578.619,00

s10.6s3,48

(1.213,96)

258.M6,L4

2.5L6.235,90

266.508,11

2.249.637,79

90,00

36.830,28

t.772,15L,92

L.252.734,50

522.3!5,47

(2.2e8,0sl.

189.355,83

1.998.938,03

228.86L,74

L.769,724,54

351,75

Comme pr6cis6 dans la note 6 supra relative aux provisions, les subventions versdes en num6raire aux

laboratoires de recherche pendant l'exercice (soit au total 1.333.126,50 € en 2O24 ett.240.I4!,50 € en 2023)

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 neutralisotion onnuelle du rdsultat (voir note 4 infro) laquelle est oussi comprise dans Io rubrique des

autres charges d'exploitotion et qui s'ildve d 1.345.251,34 € pour 2024 (2023 : 826'782,58 €)'
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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

908, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

2024

%

6,75%

82,98%

70,27%

LOOo/o

2023

oA

1,84%

88,69%0

9,47%

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 fidElement possible

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

Note 7O - Divers

Lorsdesonconseil d'administrationdu15 avril 2O!6, ELALuxembourgA.s.b.l.,undesmembresfondateurset
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 i son tour accept6 cette d6volution. Les actifs et passifs que le Groupement a

r6cup6r6s dans ce cadre sont ddcrits ci-aprds :

U ne subventio n de 6J82.796,83 € enregistr6e dans les produits bruts parmi les subventions regues des

membres au 31 d{cemb re 2076; le Groupement avait encaissd en 2077 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

deI.247,24€en2O2O enregistr6 dans les subventions regues de la part de ELA France A.s.b.l' au 31

d6cembre 2020;

a

a Trois brevets m6dicaux dont les titulaires sont l'INSERM, IDIBELL, ICREA et 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 ) quatre conventions de renouvellement de programmes de recherche

m6dicaux pour un montant originel de 324.590,00 €.

a
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ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.

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

908, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

Note 77 - Engqgements hors bilan

A l'exception de loyers ir payer aprBs le 31 d6cembre 2024 sur du mat6riel roulant pour un total de 56.769,56€

(2023 t 42.444,22 €), le Groupement n'a pas d'autres engagements hors bilan.

Note 72 - Evdnements postdrieurs d ls cldture

ll n'y a pas d'6vbnements postfrieurs ) la cl6ture qui auraient une influence sur les pr6sents comptes annuels

ou qui m6riteraient d'6tre mentionn6s.
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