.Moje lecba je draha, ale
ja za to stojim”
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Devétatricetileta Holandanka Maryz Schoneveld van der Linde byla jednim z prvnich
pacientu lé¢enych se vzacnou Pompeho nemoci.

Vdobé, kdy u vas byla nemoc odhalena, na ni jesté neexistovala lécba. Jaké
byly vase vyhlidky do Zivota?

Doktor mi rekl, ze bohuzel nemuze nic udélat. Vyrtstala jsem s tim, ze léky na nemoc
nejsou a ze budu zit do ¢tyriceti let.

Lék byl ale pozdéji vyvinut. Kdy jste ho poprvé uZila?

V roce 2002. Byla jsem ¢tvrta dospéla pacientka na svété, ktera 1éky dostala. Dostala je
jesté miminka.

Bala jste se?

Ne. Pro mne bylo Gzasné, ze 1éky jsou. Zachranily mi zivot. Na jednotce intenzivni péce,
kde mi byly 1éky poprvé podany, jsme na oslavu popijeli Sampanské.

Prremluvila jste nizozemského ministra zdravotnictvi, aby upustil od omezeni
thrady za lécbu...

Kdyz se vlada rozhodla predlozit zdkon, ktery jiz nepocital s proplacenim lééby, rozjela
jsem se na konferenci, kde pan ministr byl. Rekla jsem mu, co 1ék dokézal, a ze kdyz
zakon prosadi, ja uz v 1é¢bé nebudu moci pokracovat. Ministr se zacal ptat a zjistovat si
informace. Za t¥i mésice od svého navrhu ustoupil.

Jak draha je vase lééba?
Stoji devet miliont korun ro¢né.
Jaky je to pocit uZivat takto drahy lék?

Dobry, protoze ja za to stojim. Ano, jsem draha, ale 1 kdyz jsem na vozicku, tak pracuji,
platim statu dané, participuji a prispivam spolecnosti. Podivejte se také, kolik se dava
penéz treba na 1écbu nemoci z koureni.




