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ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.
Groupement européen d’intérét économique
N° RCSL: D105
908, route d’Arlon
L-1150 Luxembourg

RAPPORT DU CONSEIL DE GERANCE DU GROUPEMENT
SUR LES COMPTES DE L’EXERCICE CLOS
AU 31 DECEMBRE 2024

Chers Membres,

Afin de déférer aux prescriptions légales et statutaires et aux fins de statuer sur les comptes de I'exercice clos
au 31 décembre 2024, nous vous soumettons ci-dessous, () un inventaire contenant Iindication des valeurs
mobilicres et immobilieres et de toutes les dettes actives et passives du Groupement, avec (Il) une annexe
contenant, en résumé, tous les engagements ainsi que les dettes et (I1l) un exposé sur I’évolution des activités,
les résultats et la situation du Groupement, comprenant notamment une description des principaux risques et
incertitudes auxquels il est confronté.

1). Inventaire des valeurs mobiliéres et immobiliéres et de toutes les dettes actives et passives du groupement
ELA International GEIE

a) Valeurs mobiliéres :

. Valeurs mobiliéres de placement : 0 €
. Trésorerie : 12.584.772,21 €

b) Valeurs immobiliéres

. immobilisations corporelles : 0 €
. Immobilisations incorporelles : 0 €
. Immobilisations financiéres (caution locative) : 0 €

c¢) Créances:

. Créances sur membres (subventions a recevoir) : 748.491,00 €
. Intéréts courus non échus sur dépdts a terme bancaires : 41.795,36 €

d)} Provisions et dettes :
. Provisions pour subventions de recherche a payer : 2.549.137,50 €
. Dettes fournisseurs et comptes rattachés : 77.799,05 €
. Dettes sociales : 13.736,78 €
. Emprunts et dettes auprés des établissements de crédit : 4.871,62 €
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I1). Annexe

a) Engagements hors bilan :

A la date de cldture, a I'exception de loyers a payer apres le 31 décembre 2024 pour un total de 56.769,56 €
(2023: 42.444,22 €), le Groupement n’a donné ni regu aucun engagement ne figurant pas au bilan.

b) Dettes des organes de gérance :
Le Groupement n'a accordé aucune avance, ni prét a aucun membre des organes de gérance.
c¢) Engagements des organes de gérance

Le Groupement ne s’est pas porté garant ou n’a pas donné de garantie, sous quelque forme que ce soit, pour
aucun membre des organes de gérance.

111). Evolution des activités — Situation du Groupement

1) Observations générales sur I'évolution des activités et la situation du Groupement

Cette année 2024 a été rythmée par une activité recherche particulierement intense et variée. Autre
fait marquant de 'année : pour la premiére fois depuis la création d’ELA International en 2015, nous
avons mis en place un événement de levée de fonds intitulé « Watches for ELA ».

La Recherche

Au cours de cette année 2024, le conseil de gérance a organisé 5 assemblées générales d’ELA
International. Parmi I'ensemble des décisions qui ont été prises, nous retiendrons :

- Lavalidation des comptes 2023 audités par un réviseur d’entreprises agréé, la société AT
(Audit Accounting Advisory Taxes),

- Lavalidation de 8 projets dans le cadre de I'’Appel d’Offre 2024 pour un montant total de
1.481.119 € sur 2 ans. Pour mémoire, ces projets seront réévalués a la fin de la premiere
année. Le financement de la 2e année sera effectué si I'évaluation par le Conseil
Scientifique est positive.

- Lerenouvellement de 6 projets pour un montant total de 493.086 €,

- Le versement complémentaire 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 I'enveloppe financiére s’élévera a 500.000 €.

Nous avons également organisé la tenue de 2 Conseils Scientifiques qui se sont déroulés en
visioconférence pour le premier et en présentiel & Paris pour le second.

Comme de coutume, nous avons mis en place plusieurs événements qui se sont déroulés pour
I'essentiel en visioconférence :

Comité d’Ethiqgue d’ELA International

Le Comité d’Ethique s’est réuni 3 fois au cours de I'année. Pour chacune des séances, une traduction
simultanée en 3 langues (francais, anglais et espagnol) a été mise en place.

Au cours de ces réunions, le Comité d’Ethique :
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- A finalisé ses travaux concernant le dépistage néonatal de la Leucodystrophie
métachromatique (ALD) et de I’Adrénoleucodystrophie (ALD). A I'unanimité de ses
membres, le Comité d’Ethique d’ELA International souhaite que ces 2 formes de
leucodystrophie pour lesquelles il existe un traitement bénéficient d’un dépistage
néonatal. Il souhaite également & une large majorité que pour I’ALD, les filles comme les
gargons, puissent étre dépistés a la naissance.
Une saisine de la Haute Autorité de Santé (HAS) pour le dépistage de ces leucodystrophies
en France a été réalisée en juin 2024.

- A poursuivi ses auditions et sa réflexion sur I'accés aux traitements innovants.

Il est & noter que I'assiduité des membres du Comité d’Ethique est une réelle preuve de I'intérét porté
a ces questions éthiques.

Collogue Familles-Chercheurs

Le colloque Familles-Chercheurs s’est déroulé en visio-conférence avec une traduction simultanée en 6
langues (frangais, anglais, allemand, italien, espagnol et tchéque). Il a mobilisé 19 chercheurs du monde
entier sur deux aprés-midis et a nécessité I'intervention de 20 interprétes. Nous avons relevé 225
connexions provenant de 22 pays différents. Des chiffres qui montrent une fois de plus Vintérét que
portent les familles a ce collogue.

Takéda Pharmaceutical
Suite a la décision de Takeda Pharmaceutical d’arréter la production du traitement expérimental

d’enzymothérapie de la Leucodystrophie Métachromatique (MLD) a partir du printemps 2024, ELA
International a mobilisé les familles concernées en Europe et hors de 'Europe. Fort de I'ensemble des

témoignages rassemblés, nous avons interpelé le président de la société Takéda. Cette démarche a
porté ses fruits. En effet, les enfants concernés vont continuer a bénéficier de ce traitement sans codt
pour les familles et sans limitation dans le temps.

Symposium
Ce symposium organisé par ELA International et placé sous le Haut Patronage de SAR La Grande

Duchesse s’est déroulé début décembre 3 Luxembourg. Traduit simultanément en anglais et en
francais, il a réuni des chercheurs venus de différents pays européens et des Etats-Unis. Etaient
également présents des présidents des antennes ELA, des membres du Conseil Scientifique et du
Comité d’Ethique.

Trois thématiques ont été abordées lors de ce symposium :

Le dépistage néonatal,

Le design des essais cliniques, |a collecte et I'inclusion des données en vie réelle,
La maladie de Pelizaeus-Merzbacher.

Au cours de I'année, nous avons également participé 3 de nombreux meetings : MLD NBS Alliance &
Barcelone, MLC 3 Amsterdam... et 3 des rencontres avec différentes biothéques ou sociétés de
biotechnologie : Orchard Therapeutics, Takeda Pharmaceutical, Bridgebio...

Rappelons que depuis sa création, ELA a financé 586 programmes de recherche couvrant I'ensemble
des formes de leucodystrophie, y compris les leucodystrophies d’origine indéterminées, 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

Grice au soutien personnel de Frangois-Henri Pinault (Président Directeur Général de Kéring) et grace
3 'accompagnement de Christie’s, nous avons organisé la premiére édition de « Watches for ELA ».
Cette vente aux enchéres caritative s’est déroulée le 11 novembre & Genéve en présence de notre
parrain emblématique Zinédine Zidane. Gréce au talent et a la générosité des maisons horlogéres onze
montres ont été mises aux enchéres : Andersen Genéve x BCHH, ArtyA, Ateelier Haute Complication,
Bovet, Girard-Perregaux, Konstantin Chaykin, Louis Erard, Montblanc, Richard Mille, OMEGA x Swatch
et Ulysse Nardin. Une montre consignée par un particulier a également été vendue au profit d’'ELA
International. Cette vente devrait nous permettre de collecter plus de 800 000 CHF.

L’accompagnement des antennes ELA

Au cours de cette année 2024, nous avons soutenu et accompagné les différentes antennes ELA. Nous
retiendrons :

- la participation en visioconférence ou en présentiel aux conseils d’administration et
assemblées générales des antennes ELA en particulier en France, en Suisse et au Luxembourg,

- La participation a I'organisation de la journée internationale « Mets tes Baskets en
Entreprises » du 6 juin,

- Lamise & disposition de différents supports d’information.

- Larencontre de SAR La grande Duchesse avec le président d’ELA Luxembourg. Cette audience
va probablement ouvrir de nouvelles perspectives a la fois pour ELA International et ELA
Luxembourg.

Enfin, nous avons réalisé un site internet spécifique pour I'événement « Watches For ELA » et refait
dans son intégralité le site internet d’ELA International. Ces deux sites sont traduits en francais et en
anglais.

2) Indications spéciales
a. Evénements importants survenus aprés la cloture de I'exercice : RAS

b. Evolution prévisible du Groupement :

L’objectif est toujours de renforcer nos liens avec les associations avec lesquelles nous collaborons déja
et de trouver des synergies avec celles gui ont des missions complémentaires aux notres. D’un point de
vue événementiel, nous espérons pouvoir organiser une seconde vente « Watches For ELA » en 2026.

¢. Principaux risques et incertitudes : RAS
Activités en matiére de recherche et de développement :

Nous allons poursuivre nos efforts pour :

- Déployer I'utilisation de notre plateforme Leuconnect avec la mise en ligne de nouvelles
études.

- Parfaire la rédaction de nos contrats de recherche afin d’obtenir, quand cela est possible, un
partage équitable des brevets, des données, des résultats et de leur valorisation.

- Faire valoir le droit des patients a I'instar du résultat que nous avons obtenu avec Takeda.

- Poursuivre notre réflexion au sein du comité d’éthique d’ELA International.

- Poursuivre nos échanges avec les instances compétentes pour obtenir le dépistage néonatal
de certaines formes de leucodystrophies (ALD et MLD en particulier) dans les pays européens
ol ELA est présent et pour faciliter 'accés aux traitements innovants.
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Luxembaurg, le 4 février 2025
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Au Conseil de Gérance de

ELA INTERNATIONAL G.E.LE.
90B, Route d'Arlon

L - 1150 Luxembourg

RCS Luxembourg D 105

RAPPORT DU REVISEUR D’ENTREPRISES AGREE

Rapport sur I'audit des états financiers
Opinion

Nous avons effectué I'audit des états financiers  ELA INTERNATIONAL G.E.LE. (le « Groupement »),
comprenant le bilan au 31 décembre 2024 ainsi que le compte de profit et pertes pour I'exercice clos a
cette date, et les notes aux états financiers, incluant un résumé des principales méthodes comptables.

A notre avis, les états financiers ci-joints présentent sincérement dans tous leurs aspects significatifs
la situation financiére du Groupement au 31 décembre 2024, ainsi que des résultats pour I'exercice
clos a cette date, conformément aux obligations légales et réglementaires relatives a I'établissement
et a la présentation des états financiers en vigueur au Luxembourg.

Fondement de I'opinion

Nous avons effectué notre audit en conformité avec la loi du 23 juillet 2016 relative a la profession de
laudit (la loi du 23 juillet 2016) et les normes internationales d’audit (ISA) telles qu'adoptées pour le
Luxembourg par la Commission de Surveillance du Secteur Financier (CSSF). Les responsabilités qui
nous incombent en vertu de la loi du 23 Juillet 2016 et des normes ISA telles qu'adoptées pour le
Luxembourg par la CSSF sont plus amplement décrites dans la section « Responsabilités du Reéviseur
d’Entreprises Agréé pour 'audit des états financiers » du présent rapport.

Nous sommes également indépendants du Groupement conformément au code international de
déontologie des professionnels comptables, y compris les normes internationales d’indépendance,
publié par le Comité des normes internationales d’éthique pour les comptables (Code de '|ESBA) tel
qu'adopté pour le Luxembourg par la CSSF ainsi qu’aux régles de déontologie qui s'appliquent a l'audit
des états financiers et nous nous sommes acquittés des autres responsabilités éthiques qui nous
incombent selon ces régles. Nous estimons que les éléments probants que nous avons recueillis sont
suffisants et appropriés pour fonder notre opinion d'audit.

A member of

Nexia

International

Société anonyme 2, avenue du Blues Tél. +352 2744 00 RCS B 158687

L-4368 Belvaux Fax +352 27 44 00 44 TVA LU 24515953
Grand-Duché de Luxembourg
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Autres informations

La responsabilité des autres informations incombe au Conseil de Gérance. Les autres informations se
composent des informations présentées dans le rapport de gestion mais ne comprennent pas les états
financiers et notre rapport de Réviseur d’Entreprises Agréé sur ces états financiers.

Notre opinion sur les états financiers ne s'étend pas aux autres informations et nous n'exprimons
aucune forme d'assurance sur ces informations.

En ce qui concerne notre audit des états financiers, notre responsabilité consiste a lire les autres
informations et, ce faisant, a apprécier s'il existe une incohérence significative entre celles-ci et les états
financiers ou la connaissance gque nous avons acquise au cours de l'audit, ou encore si les autres
informations semblent autrement comporter une anomalie significative. Si, a la lumiére des travaux que
nous avons effectués, nous concluons & la présence d'une anomalie significative dans les autres
informations, nous sommes tenus de signaler ce fait. Nous n’avons rien a signaler a cet égard.

Responsabilité du Conseil de Gérance pour les états financiers

Le Conseil de Gérance est responsable de I'établissement et de la présentation fidéle des états
financiers conformément aux obligations légales et réglementaires relatives a I'établissement et la
présentation des états financiers en vigueur au Luxembourg, ainsi que du controle interne qu'il
considére comme nécessaire pour permettre I'établissement d’états financiers ne comportant pas
d’anomalies significatives, que celles-ci proviennent de fraudes ou résultent d'erreurs.

Lors de I'établissement des états financiers, c’est au Conseil de Gérance qu'il incombe d’évaluer la
capacité du Groupement a poursuivre son exploitation, de communiquer, le cas échéant, les questions
relatives a la continuité d’exploitation et d’appliquer le principe comptable de continuité d’exploitation,
sauf si le Conseil de Gérance a I'intention de liquider le Groupement ou de cesser son activité ou si
aucune autre solution réaliste ne s’offre a lui.

Responsabilité du Réviseur d’Entreprises Agréé pour I'audit des états financiers

Nos objectifs sont d’obtenir I'assurance raisonnable que les états financiers pris dans leur ensemble ne
comportent pas d'anomalies significatives, que celles-ci proviennent des fraudes ou résultent d’erreurs,
et de délivrer un rapport du Réviseur d'Entreprises Agréé contenant notre opinion. L'assurance
raisonnable correspond & un niveau élevé d'assurance, qui ne garantit toutefois pas qu'un audit réalisé
conformément a la loi du 23 juillet 2016 et aux ISA telles qu'adoptées pour le Luxembourg par la CSSF
permettra toujours de détecter toute anomalie significative qui pourrait exister. Les anomalies peuvent
provenir de fraudes ou résulter d'erreurs et elles sont considéerées comme significatives lorsqu’il est
raisonnable de s'attendre a ce que, individuellement ou collectivement, elles puissent influer sur les
décisions économiques que les utilisateurs des états financiers prennent en se fondant sur ceux-ci.

A member of

Nexia

International
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Dans le cadre d'un audit réalisé conformément a la loi du 23 juillet 2016 et aux ISA telles qu'adoptées 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:

e Nous identifions et évaluons les risques que les états financiers comportent des anomalies
significatives, que celles-ci proviennent de fraudes ou résultent d’erreurs, concevons et mettons en
ceuvre des procédures d’audit en réponse a ces risques, et réunissons des éléments probants
suffisants et appropriés pour fonder notre opinion. Le risque de non-détection d'une anomalie
significative résultant d’'une fraude est plus élevé que celui d'une anomalie significative résultant
d'une erreur, car la fraude peut impliquer la collusion, la falsification, les omissions volontaires, les
fausses déclarations ou le contournement du contréle interne ;

¢ Nous acquérons une compréhension des éléments du contrdle interne pertinents pour I'audit afin de
concevoir des procédures d’audit appropriées aux circonstances et non dans le but d'exprimer une
opinion sur I'efficacité du controle interne du Groupement ;

e Nous apprécions le caractére appropri¢ des méthodes comptables retenues et le caractére
raisonnable des estimations comptables faites par le Conseil de Gérance, de méme que les
informations y afférentes fournies par ce dernier ;

e Nous tirons une conclusion quant au caractére approprié de ['utilisation par le Conseil de Gérance
du principe comptable de continuité d’exploitation et, selon les éléments probants obtenus, quant a
l'existence ou non d'une incertitude significative liée a des événements ou situations susceptibles de
jeter un doute important sur la capacité du Groupement a poursuivre son exploitation. Si nous
concluons a l'existence d’une incertitude significative, nous sommes tenus d'attirer I'attention des
lecteurs de notre rapport sur les informations fournies dans les états financiers au sujet de cette
incertitude ou, si ces informations ne sont pas adéquates, d’exprimer une opinion modifiée. Nos
conclusions s’appuient sur les éléments probants obtenus jusqua la date de notre rapport.
Cependant, des événements ou situations futurs pourraient amener le Groupement a cesser son
exploitation ;

e Nous évaluons la présentation d'ensemble, la forme et le contenu des états financiers, y compris les
informations fournies dans les notes, et apprécions si les états financiers représentent les opérations
et événements sous-jacents d'une maniére propre a donner une image fidele ;

Nous communiquons aux responsables du gouvernement d'entreprise notamment I'étendue et le calendrier

prévu des travaux d’audit et nos constatations importantes, y compris toute déficience importante du controle
interne que nous aurions relevée au cours de notre audit.

10
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Rapport sur d'autres obligations légales et réglementaires

Le rapport de gestion est en concordance avec les états financiers et a été établi conformément aux
exigences légales applicables.

A3T S.A.
Cabinet de révision agréé

ulien DIDIERJEAE\I
ssocié

Belvaux, le 4 février 2025
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‘ Date d'entrée eCDF : \

Tél. :(+352) 247 88 494
Email :centralebilans@statec.etat.lu BILAN ABREGE

Exercicedu , 01/01/2024 au ,, 31/12/2024 (en s EUR )

ELA INTERNATIONAL, G.ELE.

90B, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

ACTIF
Référence(s) Exercice courant Exercice précédent
A. Capital souscrit non versé not 101 102
I. Capital souscrit non appelé oz - 103 104 —
Il.  Capital souscrit appelé et
non VerSé 1105 05 - 106 e,
B. Frais d'établissement 1107 107 108
C. Actif immobilisé T 109 o
I.  Immobilisations incorporelles - 1 ] 2
ll. Immobilisations corporelles 12s 125 ) %6 o
{ll.  Immobilisations financiéres n3s 135 o we _
D. Actif circulant 15 5 13.375.058,57 152 11.741.695.49
I. Stocks 1153 153 _ 154
Il.  Créances 163 163 790.286,36 164 955.740,81
a) dont la durée résiduelle est
inférieure ou égale aun an 1203 22.et3 203 790.286,36 ~955.740,81
b) dont la durée résiduelle est
supérieure a un an 1205 205 206
Ill.  Valeurs mobiliéres 89 189 190 .
IV. Avoirs en banques, avoirs en
compte de chéques postaux,
chéeques et encaisse no7 197 12.584.772,21 108 10.785.954,68
E. Comptes de régularisation ™ 225et4 2.820,67 a0 2.180,74
TOTAL DU BILAN (ACTIF) 201 13.377.879,24 20 11.743.876,23

Les notes figurant en annexe font partie intégrante des comptes annuels




CZPFRGP20250120T17271801_002 Page 2/2
No. RCSL: D105 [ Matricule : 2015 8200 032 |
CAPITAUX PROPRES ET PASSIF
Référence(s) Exercice courant Exercice précédent
A. Capitaux propres 1301 201 000 0,00
I.  Capital souscrit 1203 5 04
IIl.  Primes d'émission 1305 305 206 = —
Ill. Réserve de réévaluation 1107 07 - 308 R
IV. Réserves 1309 - 209 S 310
V. Résultats reportés 1319 - 319 _ 20 _
VI. Résultat de I'exercice 121 4 000 _ 0,00
VIl. Acomptes sur dividendes 1122 3 T S
VIIl. Subventions d'investissement
en capital 1325 . 325 = 126
B. Provisions 1331 223et6 3 2.549.137,50 a2 2.303.645.00
C. Dettes 1435 224et7 e 96.407,45 436 53.148,28
a) dont la durée résiduelle est
inférieure ou égale aun an 14s3 S 53 - 96.407,45 454 53.148,28
b) dont la durée résiduelle est
supérieure aun an 1455 - as5 = 156 -
D. Comptes de régularisation 1403 225etd . 1073233429 9.387.082,95
TOTAL DU BILAN (CAPITAUX PROPRES ET PASSIF) a0 13.377.879,24 106 11.743.876,23

Les notes figurant en annexe font partie intégrante des comptes annuels
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Helpdesk COmPtes annuels: | No.RCSL: D105 I Matricule: 2015 8200 032 |
Tél.  :(+352)247 88494 [Date drentrée eCOF |
Email :centralebilans@statec.etat.lu COMPTE DE PROFITS ET PERTES ABREGE

Exercicedu , 01/01/2024 au ,, 31/12/2024 (en s EUR )

ELA INTERNATIONAL, G.E.LE.

90B, route d'Arlon
L-1150 Luxembourg

Référence(s) Exercice courant Exercice précédent
. a5, Résultat brut 1651 8 651 1.274.943,62 652 793.074,49
. Frais de personnel 1605 9 605 -266.508,11 406 -228.861,74
a) Salaires et traitements 1607 607 -238.388,15 608 ~ -200.366,39
b) Charges sociales 1609 609 -28.11996 60 -28.495,35
i} couvrant les pensions 1653 653 -19.071,11 654 -16.951,29
i) autres charges sociales 1655 655 -9.048,85 656 ~ -11.544,06
c) Autres frais de personnel 1613 - 13 614
. Corrections de valeur 1657 657 658
a) sur frais d'établissement et sur
immobilisations corporelles
et incorporelles 1659 659 660
b) suréléments de l'actif circulant 1661 661 o 662 .
. Autres charges d'exploitation - 4et9 o -1.345.341,34 o -827.134,33

Les notes figurant en annexe font partie intégrante des comptes annuels




9. Produits provenant de participations
a) provenant d'entreprises liées

b) provenant d'autres participations

10. Produits provenant d'autres valeurs
mobiliéres, d'autres titres et de
créances de l'actif immobilisé

a) provenant d'entreprises liées

b) autres produits ne figurant pas
sous a)

11. Autres intéréts et autres produits
financiers

a) provenant d'entreprises liées
b) autres intéréts et produits financiers

12. Quote-part dans le résultat des
entreprises mises en équivalence

13. Corrections de valeur sur
immobilisations financiéres et sur
valeurs mobiliéres faisant partie
de l'actif circulant

14. Intéréts et autres charges financiéres
a) concernant des entreprises liées

b) autres intéréts et charges
financiéres

15.Impéts sur le résultat
16. Résultat aprés impots sur le résultat

17.Autres imp6ts ne figurant pas sous
les postes 1.a 16.

18.Résultat de I'exercice
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ELA INTERNATIONAL G.E.L.E.
Groupement européen d’intérét économique
N° RCSL: D105
908, route d’Arlon
L-1150 Luxembourg

Luxembourg — Exercice 2024

ANNEXE LEGALE ABREGEE
conforme a l'article 66 de la loi du 19 décembre 2002

Note 1 — Généralités

ELA International G.E.L.E. (ci-aprés dénommé le « Groupement ») a été constitué par acte notarié en date du 12
mai 2015 sous la forme d’un groupement européen d’intérét économique et cldture ses comptes au 31
décembre de chaque année.

Le Groupement a son siége actuel au 90B, route d’Arlon, L-1150 Luxembourg.

Le Groupement a pour objet, tant au Grand-Duché de Luxembourg qu’a I'étranger, de faciliter ou de développer
Iactivité économique de ses membres, d’améliorer ou d’accroitre les résultats de cette activité, en particulier :
- informer et soutenir les familles concernées par une leucodystrophie ;
- sensibiliser le public et le milieu médica! ;
- contribuer au financement de la recherche médicale sur les leucodystrophies et la réparation de la
myéline ;
- contribuer au développement international d’ELA INTERNATIONAL et de ses membres.

Le Groupement pourra entreprendre toutes démarches, mesures et initiatives quelconques se rapportant aux
buts définis ci-dessus, en particulier :
- en créant un cadre et un patrimoine commun aux membres du Groupement ;
- en organisant, coordonnant et promouvant des événements a vocation internationale ;
- en initiant et facilitant des projets médico-sociaux et des projets de recherche-développement sur les
leucodystrophies et la réparation de la myéline dans le cadre de partenariats internationaux ;
- en développant et déployant une capacité commune de collecte de dons.

A cet égard, le Groupement dispose de I'autorité 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 & tout projet de financement de nature publique ou privé, dans les domaines médico-
sociaux et dans le domaine de la recherche-développement sur les leucodystrophies et la réparation
de la myéline ;
- de représenter I'ensemble de ses membres auprés des autorités et de toute instance ;
- d’enregistrer et administrer I'ensemble de la propriété intellectuelle (copyright, brevet, licences, etc..)
en son nom propre ou au nom de I'un de ses membres.
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Note 2 - Principes, régles et méthodes d’évaluation

2.1. Principes généraux

Le groupement tient sa comptabilité en euros (€) et les comptes annuels sont établis dans cette méme devise.

Les comptes annuels sont établis conformément aux principes comptables généralement admis et aux
dispositions légales et réglementaires en vigueur au Grand-Duché de Luxembourg, notamment avec la partie
de la loi du 19 décembre 2002, amendée, concernant le registre du commerce et des sociétés ainsi que la
comptabilité et les comptes annuels des entreprises (la « Loi Comptable »). Les politiques comptables et les
principes d’évaluation sont, en dehors des régles imposées par la loi, déterminés et mis en place par le Conseil
de Gérance.

2.2. Principales régles d'évaluation

Les principales régles d’évaluation adoptées par le Groupement sont les suivantes :

2.2.1. Créances

Les créances sont enregistrées a leur valeur nominale. Elles sont soumises a réduction de valeur si leur caractere
recouvrable est compromis. Ces réductions de valeur ne sont plus applicables si des raisons existent pour
lesquelles lesdites réductions de valeur ne sont plus applicables. Le Conseil de gérance du Groupement
détermine les réductions de valeur a appliquer pour chaque créance durant "année.

2.2.2. Conversion des postes en devises

Toutes les transactions exprimées dans une devise autre que |'euro sont enregistrées en euros au cours de
change en vigueur a la date de transaction.

Les frais d’établissement et les immobilisations exprimés dans une devise autre que I'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 a la date de cl6ture des comptes. Les pertes
et les profits de change en résultant sont enregistrés au compte de profits et pertes de I'exercice.

Les autres postes de |'actif et du passif sont évalués individuellement au plus bas, respectivement au plus haut,
de leur valeur convertie au cours de change historique ou de leur valeur déterminée sur base des cours de
change en vigueur a la date de cléture du bilan. Seules les pertes de change non réalisées sont comptabilisées
dans le compte de profits et pertes. Les gains de change sont enregistrés au compte de profits et pertes au
moment de leur réalisation.

Lorsqu'il existe un lien économique entre un actif et un passif, ceux-ci sont évalués globalement selon la
méthode décrite ci-dessus et seule la perte de change nette non réalisée est enregistrée au compte de profits
et pertes et les gains de change non réalisés ne sont pas enregistrés.
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2.2.3. Provisions

Les provisions ont pour objet de couvrir des pertes ou des dettes qui sont nettement circonscrites quant aleur
nature mais qui, a la date de cldture du bilan, sont ou probables ou certaines mais indéterminées quant a leur
montant ou quant a leur date de survenance.

Des provisions sont également constituées pour couvrir des charges qui trouvent leur origine dans I’exercice ou
dans un exercice antérieur et qui sont nettement circonscrites quant a leur nature mais qui, a la date de cléture

du bilan, sont ou probables ou certaines mais indéterminées quant a leur montant ou quant a la date de leur
survenance.

2.2.4. Dettes

Les dettes sont enregistrées a leur valeur de remboursement. Lorsque le montant a rembourser sur des dettes
est supérieur au montant recu, la différence est portée au compte de profits et pertes a I’émission de la dette

2.2.5. Comptes de régularisation

Les comptes de régularisation actif sont composés de charges comptabilisées pendant I'exercice mais
imputables a un exercice ultérieur.

Les comptes de régularisation passif sont composés de produits percus durant 'exercice mais imputables a un
exercice ultérieur.

Note 3 — Créances

Le poste créances est composé de subventions additionnelles & recevoir apreés la date de cléture des comptes
au titre de I'exercice courant de la part de ELA France A.s.b.l. pour 748.491,00 € au 31 décembre 2024 (2023 :
880.000,00 €) ainsi que d’intéréts courus non échus sur dépdts a terme bancaires (€ 41.795,36 au 31 décembre
2024 respectivement 75.740,81 € au 31 décembre 2023).

Note 4 — Comptes de régularisation

Les comptes de régularisation de actif s’élevant & 2.820,67 € (2023: 2.180,74 €) représentent des primes
d'assurance facturées lors de V'exercice courant mais concernant |'exercice suivant.

Les comptes de régularisation du passif s’élevant 3 10.732.334,29 € (2023 : 9.387.082,95 €) représentent la part
des subventions et autres produits recus d’avance lors des exercices passés et de I'exercice courant et non
encore alloués & titre de dépenses relatives aux différents projets du Groupement & la date de cléture de
I'exercice.

En effet, le Groupement de par son objet n’a pas pour vocation de générer un quelconque résultat positif ou
négatif.

La dotation correspondante de ce compte de régularisation au passif pour neutraliser un éventuel résultat positif
se fait 4 travers un compte de charge d’exploitation. La reprise correspondante hors de ce compte de
régularisation au passif pour neutraliser un éventuel résultat négatif se fait 3 travers les autres produits
d’exploitation compris dans le résultat brut.
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Note 5 - Capital
Le Groupement a été constitué sans capital.

Les membres du Groupement, par une décision de 'assemblée générale prise a la majorité simple des membres
présents ou représentés, peuvent néanmoins décider & tout moment la constitution d’un capital social dont ils
fixeront le montant et la répartition.

Note 6 — Provisions

Les provisions consistent en des subventions de recherche pluriannuelles non encore versées par le Groupement
mais que celui-ci s'est engagé 3 verser en vertu des contrats qu'il a signés avec divers chercheurs. Ces
subventions & payer s’élévent & 2.549.137,50 € au 31 décembre 2024 (2023 : & 2.303.645,00 €). Il s'agit de
montants estimés sur base des contrats en place et susceptibles d’&tre ajustés par voie d’avenant en fonction
de I'ajustement éventuel des besoins de financement des chercheurs a accorder par le Groupement.

Les provisions ont évolué comme suit:

2024 2023

EUR EUR

Solde d’ouverture 2.303.645,00 2.291.052,00

Dotations (reprises) sur frais de recherche 2023 97.500,00 (3.413,50)

Dotations (reprises) sur frais de recherche 2024 - 626.268,00

Dotations (reprises) sur frais de recherche 2025 769.297,00 629.880,00
Dotations (reprises) sur frais de recherche 2026 711.822,00

Virements en faveur des chercheurs (1.333.126,50)  (1.240.141,50)

Solde de cléture 2.549.137,50 2.303.645,00

Les virements faits pendant I'exercice courant en faveur des chercheurs évoqués dans le tableau ci-dessus sont

comptabilisés en réduction de la provision sans impact sur le compte de profits et pertes.

Note 7 - Dettes

A la date de cloture, les dettes du Groupement sont toutes non subordonnées et ont une durée résiduelle

inférieure a un an. Il n’y a pas de dettes garanties par des sdretés réelles.
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Les dettes s’analysent comme suit:

Dettes fournisseurs
Dettes au titre de la sécurité sociale
Dettes envers le personnel

Découverts cartes Visa

Note 8 — Résultat brut

Le résultat brut s’analyse comme suit:

ELA INTERNATIONAL G.E.I.E.
Groupement européen d’intérét économique

N°® RCSL: D105
90B, route d’Arlon
L-1150 Luxembourg

Subventions recues des membres (détail: voir tableau suivant)

Autres dons regus
Autres subventions
Avantages en nature personnel

Autres charges externes
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2024
EUR
77.799,05

13.736,78

4.871,62

96.407,45

2024
EUR
2.722.059,96
776.401,84
5.182,07
20.937,54

(2.249.637,79)

1.274.943,62

2023
EUR
37.778,90
11.026,89
60,00
4.282,49

53.148,28

2023

EUR

2.545.264,13

501,14

17.033,76

(1.769.724,54)

793.074,49
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Les subventions recues et & recevoir au titre de |'exercice se répartissent entre plusieurs membres actuels du
Groupement et autres antennes ELA comme suit :

ELA France asbl

ELA Luxembourg asbl
ELA Belgique asbl
ELA Italie

ELA Suisse asbl

ELA Espagne asbl

ELA Deutschland asbl
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2024
EUR

1.944.551,00
65.000,00
35.350,00
5.200,00
586.958,96
30.000,00
55.000,00

2.722.059,96

2023
EUR
2.053.018,00

40.000,00

6.000,00
371.246,13
25.000,00

50.000,00

2.545.264,13
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Note 9 — Utilisation des ressources

La répartition des dépenses du Groupement suivant ses différentes catégories d’activités telles que décrites

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

2024 2023
EUR EUR

Soutien aux familles = =
Information et communication au public 169.731,24 36.830,28
Programmes de recherche, dont: 2.088.058,52 1.772.751,92
Dotations de provisions pour subventions a payer aux chercheurs
(voir note 6) 1.578.619,00 1.252.734,50
Recherche — divers 510.653,48 522.315,47
Remboursements de montants excédentaires sur projets de recherche
de la part des chercheurs (1.213,96) (2.298,05)
Développement international 258.446,14 189.355,83
TOTAL GENERAL 2.516.235,90 1.998.938,03
Dont:
Frais de personnel 266.508,11 228.861,74
Autres charges externes 2.249.637,79 1.769.724,54
Autres charges d’exploitation — hors neutralisation du résultat (*) 90,00 351,75

Comme précisé dans la note 6 supra relative aux provisions, les subventions versées en numéraire aux
laboratoires de recherche pendant I'exercice {soit au total 1.333.126,50 € en 2024 et 1.240.141,50 € en 2023)
n’apparaissent pas dans le tableau ci-dessus car elles sont comptabilisées en réduction de la provision sans
impact sur le compte de profits et pertes.

(*) Hors neutralisation annuelle du résultat (voir note 4 infra) laquelle est aussi comprise dans la rubrique des
autres charges d’exploitation et qui s’éléve & 1.345.251,34 € pour 2024 (2023 : 826.782,58 €).
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La répartition par projets en pourcents se présente comme suit

2024 2023
% %

Soutien aux familles -
Information et communication au public 6,75% 1,84%
Programmes de recherche 82,98% 88,69%
Développement international 10,27% 9,47%
TOTAL 100% 100%

Il a été décidé d'allouer les frais de personnel sur les activités de recherche, information et communication au
public et de développement international sur base de clefs de répartition reflétant le plus fidélement possible
le temps passé pendant chaque exercice par les salariés du Groupement sur ces différentes activités.

Note 10 - 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 accepté la dévolution de I'ensemble du patrimoine actif et passif de la Fondation
ELA (Laxou - France) dissoute en 2015 et avait décidé de transférer celui-ci au Groupement dont une assemblée
générale tenue en 2016 avait 4 son tour accepté cette dévolution. Les actifs et passifs que le Groupement a
récupérés dans ce cadre sont décrits ci-apres :

e Une subvention de 6.782.796,83 € enregistrée dans les produits bruts parmi les subventions recues des
membres au 31 décembre 2016 ; le Groupement avait encaissé en 2017 un solde complémentaire de
20.000,00 € de 'ancienne Fondation ELA par le biais de ELA Luxembourg A.s.b.|. ainsi qu'un solde final
de 1.247,24 € en 2020 enregistré dans les subventions regues de la part de ELA France A.s.b.l. au 31
décembre 2020;

e Trois brevets médicaux dont les titulaires sont 'INSERM, IDIBELL, ICREA et anciennement la Fondation
ELA; faute de valorisation au dernier bilan de I'ancienne Fondation ELA, ces brevets n’ont pas été repris

3 I'actif du bilan du Groupement au 31 décembre 2016 mais sont cités ici pour mémoire;

e Un passif correspondant a quatre conventions de renouvellement de programmes de recherche
médicaux pour un montant originel de 324.590,00 €.
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Note 11 — Engagements hors bilan

A I'exception de loyers a payer aprés le 31 décembre 2024 sur du matériel roulant pour un total de 56.769,56 €
(2023 : 42.444,22 €), le Groupement n’a pas d’autres engagements hors bilan.

Note 12 - Evénements postérieurs a la cléture

Il n’y a pas d’événements postérieurs 2 la cldture qui auraient une influence sur les présents comptes annuels
ou qui mériteraient d’étre mentionnés.
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