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Les ratés du "plan com™ de Zidane, Franck Riboud et Francois-Henri Pinault
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L

e 17 mai 2008, Zinédine Zidane, Franck Riboud (Danone) et Frangois-Henri Finault (groupe
PFR) dernandaient aux Frangais, par Internet, de verser des dons & ELA, une association de lutte
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contre les leucodystrophies, maladies génétiques qui affectent 160 naissances par an en France.
Objectif : acheter une enzyme synthétique pour traiter huit malades au cours d'un essai thérapeutique
[Le Monde du 16 juin 2008). Quelque 894 260 eures sont réeoltés. Plus d'un an plus tard, aucun
malade n'a &té pris en charge hormis Azylis, dzée de 7 ans, objet d'un accord particulier avec les

laboratoires.

L'argent est bloqué et ELA embarrassé pour justifier cette opération. Lorsqu'elle a eu lieu, l'enzyme
avait en fait changé de propriétaire depuis trois semaines, d'oll un imbroglio qui perdure. Le produit

n'est toujours pas disponible.

L'histoire démarre en 2005, lorsque le laboratoire dancis Zyrmenes synthétize une enzyme susceptible
de ralentir les effets, voire de bloquer la leucodystrophie métachromatique. Mais des essais sont
indispensables pour faire homologuer le produit. ELA tente un coup : organiser un essai thérapeutique
mené par le professeur Aubourg, de l'hépital Saint-Vincent-de-Paul, & Paris. Zymenes est d'accord
pour lui céder son enzyme pour 5,5 millions d'sures. L'idée d'une opération médiatique prend forme
pour sauver huit vies.

Lors de l'enregistrement de 'émission, des parents s'interrogent déjd sur une rumeur : l'snzyme aurait
&té rachetée par un groupe américain, Shire. La vente a bien eu lieu le 23 avril 2008. Aprés avoir
dérnenti &tre au courant, Guy Alba, président d'ELA, reconnalt au printemps 2009 avoir contactd
Shire qui, le 16 mai, lui a dit n'anticiper “aucun changement majeur de la stratégie européenne de

Fyrenex telle qu'elle a été proposée”.

Avant d'acquérir l'enzyme, Shire a recensé les accords que Zymenex a passés. Mais la société affirme
ne pas avoir été informée “d'un guelcongue engagernent entre Zyrmenex et ELA pour fournir le
produit”, Son e-mail ne dit rien d'autre que son respect des engagernents dont elle a eu connaissance
avant la signature du contrat de vente.

"L'accord était oral"

Le professeur Aubourg, hostile & cette opération médiatique “trop tardive”, explique : “Quand les
discussions ont eu Heu avec Zymenex, laccord était aral. Pas étonnant qu'il ne figure pas dans le
package.” Zymenex a-t-il voulu “vendre quelque chose qu'il n'avait pas en magasin®, cormme le dit
Guy Alba 7 Zymenex garde le silence.

Shire, elle, explique ses contraintes. Son produit passe en phase II-1I1 dans ses essais thérapeutiques
et a des stocks si limités qu'elle a du mal & approvisionner ses “malades cobayes™. Elle ne veut pas
wvendre l'enzyme 4 ELA et déclare que le médicament pourrait étre disponible en 2012 et remboursable

par la Sécurité sociale.

Interrogés, Franck Riboud et Frangois-Henri Pinault gardent le silence. Zidane déclare, lui, qu'il n'est
pas “expert des questions médicales et techniques”, et renouvelle sa confiance en ELA, 3 qui il confie
sa cormunication sur cette affaire. Mais, depuis mai, ELA se tait. Une stratégie surprenante quand la

générosité publique a &t mise A contribution.
Dominique Le Guilledoux
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Reuters/ CHARLES PLATIAL
Le footballeur Zinedine Zidane & une réunion de
soutien de 'assocation Ela, qui lutte contre les
leucodystrophies, en mai 2008,
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