[Transcript] Studio N / Nadéjna 1écba muze zachranit zivot. Za miliony korun

Sponzorem putka stu je vzlet.

Métovy je vzdycky svutny, navzpat brizko to je nutny.

Zabijacka.

Pavodni ¢eska komicka opera o trech déjstvich a dvou chodech.

6. a 7. listopadu ve vzletu.

Je ctvrtek 26. rina.

Poslouchate studio N.

Krami vas Tomas Lindhart.

Dnes o tom, jak nadéjna lecba za miliony koron muze zachranit zivot.

Od konce leta poutal pozornost ¢eské verejnosti pripéch dvou letého chlapce,
ktery trpi zavaznou chorobou a rodina na jeho 1écbu ve zbirce schéanila miliony koron.
Zbirka nakonec zopadla uspésné.

Jak ralné, ale je, aby se takto nakladné 1éky dostali ke vSem, kteri je potrebuji?
O tom se ve studio N.

budu bavit s Ivo bezdékovou, ktera je redakcni specialistkou na zdravotnicka témata.
Ivo vitej, ahoj.

Ahoj Tomasi.

Rekne$ mi, prosim, na tivod, kdo je Martinek a jakou nemoci trpi?
Martinek je dvou lety chlapec, ktery trpi neurodolickym postizenim,
velmi vzasnym, které se projevuje podobné jako nékteré jiné onemocnéni,
treba neumi zvedat hlavecku, svalova ochablost a podobné.

Takze se to d& s nadno zaméni treba s nékterym béznym onemocnénim,
které ted déti maji v jeho véku.

A ten problém je, ze v Cesku tedy tento lek, ktery mohl Martinek mit,

tak vubec nebyl tedy zaregistrovan.

Vubec vlastné ten vyrobce neporadal o jeho registraci,

a proto ani po iStovny nemohli tento lek hradit.

K problématice téchto leki se jesté dostaneme.

Mé bézté zajimalo ty v tom ¢lanku, ktery je délat,

na titulni strané Deniku N piSeS mimo jiné,

ze ta lezba prinasi pribéhy az podobné biblickym zazrakum.

Mohl bys pribézit, proc je ta lezba zazracna,

nebo co to je vlastné ta genova terapie a ¢im se odliSuje od jinych lek?
Ta genova terapie je odliSna v tom,

Ze je uplné na miru toho pacienta.

My zname leky typu tablety nebo infuzé,

které se daji nékde skladovat,

Ze je na koupivi vyrobce, a potom takovym,

Ze je na koupivi vyrobce,

a potom kazdy ten pacient je dostané tak,

jak je na koupivi v 1ékarné, nebo mu je podaji v nemocnici.

Ale vlastné utek genové terapie,

je potreba, aby vyrobce dostal krev toho pacienta.

Takze musi se nedriv dostavit,
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néjaké nemocnice tam odeberou,

tedy tu Cast krvé, kterou potrebuji,

a pak ji transportuji v tomu vyrobci.

A protoze to je vlastné strasné,

jednak logisticky narocCné,

v tam a zpatky davat do noucinou latku,
kterd ji néjakym zpusobem preprogramova.
Tak proto je to uplné néco jiného,

nez kdyz s Clovek spolkné

antibiotika nebo projdehemoterapii a podobné.
V tom je to uplné revolucni,

v tom, Ze se manipuluje z geny,

ktery ma kazdy samozrejmé jedinecné.

Mluvila si o tom, Ze dvou lety Martinek trpi syndromem AADC.

Pro jaké dalsi choroby,

nebo onemocnéni se,

ta genova terapie je$té muze hodit?

J& bych rekla, ze tady je dulezité

vlastné rozdrisit dva zpusoby, jak funguje.
Jednak ona vlastné umi vymeénit

nebo napravit ten poskozeny gen.

To je v pripadé Martinka,

to je v pripadé dalSich docela zndmych
medialné onemocnéni,

jako je SME,

coz je tedy svalova muskularni atrofi,

kdy té déti podobné,

jako v pripadé Martinka také

ochabujim svali,

nemuzou polikat, nemuzou postupné mluvit.
U téleté poskozeni genovych

opravi ten gen

a vrati ho zpatky do téla,

casto krat v tom pripadé Martinka

nebo jinych, primo do mozku,

ze musl zase téch Cast,

kterou odebrali trat krev,

vratit zpatky do toho organu,

ktery je postizeny.

Potom to si septal u kterych dalsich onemocnéni,
potencidl zacilit mnohem vice lidi,

Ze genova terapie umi

bunky naprogramovat tak,

a to jsou nase imunitni bunky,
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té lymphocity,

nase obrany schopné bunky,

tak aby bojovali proti rakoviné.

Kdyz jsou vraceny zpatky do toho téla,
oni maji za ukol zlikvidovat

ty bunky, které tedy spusobuji rakovinu.
Ivo, a da se rict,

jaka je uspésnost 1é¢by genovou terapi,
protoze napriklad z dob covidu

jsme si zvyklili na informace o tom,

zZe existuji vakciny,

které maji napriklad 90% tspésnost.
Jak je to u genové terapie?

Ona je hodné mlada.

To si jesté ucCité potom rekneme,

ale tady je to otazka 3 let,

kdy se pouziva.

Takze na néjaké vyhodnoceni,

komu nepomohla je asi hodné brzo,

i kdyz nam teda 1éka rekli,

kdyZ je pacientt s nadory krvé,

coz je praveé teda

ta oblast, kde se pouziva,

tak tam drtiva vétsina

téch pacientu, které vybrali

pro tuto letu ndkladnou leCpu,

tak ta tedy

zafungovala.

[ kdyz vyrobce treba nékterych téch léku
uvadi 70% prvni porodnost,

protoze strasné zalezi na tom,

jestli 1ékari dobre vyberou

ten typ toho pacienta

s nadorom krvé, na kterého to zafunguje.
A je potreba rict,

Ze zatim

vlastné ta genova terapie

u téch onkologickych onemocnéni
pouze na takzvanych téch tekutych nadoru,
pohuzel to zatim

tedy je eSte v dalSich skouméanich

zda budeme osfungovat este i u jinych
nadoru typickych, kterych je

mnohem vic, Ze.
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I tak jsou to pomérné prizniva

a nadéjna cisla, minimalné pro

nékteré pacienty da se rict,

kolik téchto lidi

v Cesku takovymi chrobami trpi

nebo jak velkého mnozstvi by se potencialné
takova 1é¢ba mohla tykat?

Ty mysliS, kolik v tuhle chvili

tedy by mohlo mit pristup k té 1éCby?
Presné tak, v Cesku.

Vlastné tyka se to téch

nadoru krvé, nejvice,

to je ta genova terapie, jak jsme rikali o tom,
Ze umi preprogramovat tedy ten gen,
aby se zacililo proti rakovinové

bunice.

A téch kazdy rok zhruba tak 4,5

500 nové diagnostikovanych pacientt
s néjakym typem

nadoru krvé.

Nevsichni se na to hodi, je samozrejmée
jakoby jsou presné diagnozy

a stupeni o nemocnéni a tak déle

pro které se to hodi, takze kdybychom
si méli rict, u kogo se to tyka

v soucCasné dobé, tak to jsou treba
desitky tisic lidi

a co se tyce téch opravgenu

v tom prvnim pripadeé,

to jsou vzasna o nemocnéni, to jsou
treba desitky,

to jsou treba desitky lidi.

A umime genovou terapii

pouzivat i v Ceské republice, nebo
takova lecba zatim probihd pouze v zahranici?
Ano, u nas je,

jako jsem rikala, je to teda velmi Cerstvé,
je vlastné pojstim,

neco zchvalili zhruba

predvéme nebo tremi lety,

jsou vlastné 3 pripravky,

které se tady hradi.

TakZe ano, Ceskll

je dostupna,
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lekari nam rikali, ze

pacientu letos podavaji

tuto lezbu téch,

bavime se teda porad

rakoviné krve.

Co to hema, to on kolikicka o nemocnéni.
Takze tém.

A potom jesté, co se tyce téch opravgenu,
to je také velice Cerstva

véc, a to je prave

svalové atrofie.

A to také bylo

pomérné medialné zname,

to byly ty pripady opét déti,

které se teda narodi vypada

pedrové panenky a bez

lezby

soupotané na voziceku

nemuzou ani mluvit, nemuzou polikat.
A tam je velky posun, protoze tam

se vlastné

posledni rok nebo dva déla

prino screening, ze miminko, kdyz se narodi
tak muj lekare odeberou krev azisti

v tom genu, jestli tedy

nema tuto nemoc. A pokud ano,

tak je zavcaslé cen.

Ale opravdu vlastneé ty léky, které
jsou na ty opravy genu, tak ty jsou

50 miliont korun stoji.

Ale zase vlastné ten argument je,

Ze pokud na investujeme

tyto penize do toho détského

Zivota zavcCasu, tak pak

muze$ zit plnohodnotny zivot.

Pokud jsem to spravné pochopil,

tak ty si zminila, Ze mohlo byt

az tisice pacientll, pro které by
genova terapie mohla byt vhodn4,
jaké procento z nich, nebo kolik z nich
uZ dneska v Ceské republice

tu le¢bu vyuziva? Je to asi

ta stovka pacientt, co se tyce

treba to onkologicka
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a u téch

leCby toho samotné,

teda genové poruchy,

co jsou desitky rocné odhali.

Jak jsme si rikali, Ze se screeningu

u ty miminka, tak desitky z nich.

A vlastné uz tedko to podle

pojstovny déla asi ty ndklady

asi za posledni rok néjakych

600-700 miliona korun, jenom

za tyto lec, leky, takze

a vlastné ten odhat do budoucna

je, ze se to bude dvojna subovat,

Ze vlastné

ty tzv. indikacni kritéry

a tepojstovny, tzn. podminky, za které

o né budou hradit, se budou rozsirovat, protoze
se prave ukaze, ze

ti lidé

byly ptvodné tedy opravdu

odkazanej na chemoterapii,

rozloucili se s rodinou,

ze konci, ze prosté zbyvaji

parti dnou zivota.

To jsou pravé ted treba ted dva pripady, které
jsme tam menovali a poté

co dostanou genovou terapii, tak
funguji a ziji prosté zivotem

jako predtim.

Ja bych se jesté rad na chvilku zastavil pravé u téchto
konkrétnich pripadu, v tom tvém tekstu
meé zaujal pribéh

ted tusim se nepletu pana z vysociny,
kterého genova terapie

uzdravila.

Vlastné jaké jsou nadéje pacient

z genovou terapii a bez ni, kdyz uz ndme néjaké
ty konkrétni pribéhy,

jak vyrazné tahle genova terapie dokaze
zménit nebo dokonce zachranit zivot?
Zase je potreba rict, ze ono to

neplati Uplné pro vSechny.

Prosté to télo je tak zvlastni.

Je tam spousta ruznych okolnosti.
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Prosté v jakém tom stavu se ten dany Clovék
nachazi. Byt uz treba v pripadé

toho lesnika z vysocCiny, coz nam rikal
1ékar tedy z Brdenské nemocnici,
ktery ho oSetroval,

tak tam se to povedlo a upravdu
prosté ackoliv nepomohli

chemo terapie a ten Clovék prakticky umiral,
tak mu zabrala. Ale urcité

jsou nejenom v Ceskou, ale prosté v Ciziné
spoustat dalSich pripada, kdy

z néjakého duvodu prosté se pro né

ta leta lezba nehodila.

Bud proto, Ze to vlastné ten transport
toho 1éku k tomu vyrobci

treba také nemusi nékdy dopadnout.
On si sice transportuje v néjakych
super Cistych prostorach

a v logistické narocné,

ale nez vzdycky, protoze to slozité
spolkne tabletku nebo dostane infuzi, tak i todle
patroly, Ze ti laboranti

a odbodnici, kteri stou krvi manipuluji,
tak nevzdycky vyde ten zorek.

Takze, ano, jedna véce

nastaveni toho téla na tuto terapii

a druha véce i

samotna vlastné jako by zvlastnost
toho to 1éku, ktery

teda je, jak jsme uz rikali, na miru.

A tim se asi dostavame

k tomu nejzésadnéjSimu

a tedy proc je ta leta lezba tak drahda?
Mohla bys priblizit

co stoji za tou ndkladnosti

té genové terapie?

My uz jsme to troSku vlastné nakousli,
Ze k tim, Ze jsem popsal, jak to

jak to vlastné funguje. Ten ¢lovék

se musi nejdriv dostavit do néjakého
specializovaného centra,

tady v Cesku, tfeba v Praze

na UHKT, v Brné
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maji také hemato-onkologickou kliniku
a tam podstoupi odbér krvé, ale nejklasicky,
vyberou vlastné sté krvé

jenom tu Cast, vlastné

ty krvni populace, kterou potrebuvo proto,
aby v dni v cizine,

v trech mistech v Evropé,

ve Franci, ve Svicarsku

a jesté tusim na jednom misté

v Nizozemsku.

Takze tam tedy putuje

teda pres Evropu ten

odbér toho malého, je to takovy maly vak.
Ted to neni klasicky,

to neni jako, kdyZz posilame baricek

ani jako, kdyz se posilaji

antibiotika penicinin. To prosté
potrebuje uplné specialni

zpusob, skladovani

pak to dorazi na to misto,

laboranti s tim manipuluji

nevzdycky to vite, nevzdycky se podarti
tedy, jak uz jsme rikali,

také s tim néjakym zpusobem

carovat, do toho se teprve

do té odebrané krvni populace

da ten samotny 1ék

ten, co vynalezli,

ten néjak reaguje

tedy s tou krvi, pak se musi

zase zabalyt a putuje zpatky

k tomu pacientu.

Jednak je to logisticky narocné

jednak samozrejmeé ty

pojistévny maji, ten

vyrobci maji na to patenty, takze kazdy
novy 1ék je vzdycky drahy.
Formacijutické firmy jsou velmi bohaté
a oni jsou samozrejmeé

v pozici, kdyz si ten

ty investici, které do toho

dali, ted na tom samozrejmé

snazi vybrat zpatky.

Ale nam treba rikali

Machine-generated and may

o . 8/15
contain inaccuracies.

Podtranscript.com



https://podtranscript.com

[Transcript] Studio N / Nadéjna 1écba muze zachranit zivot. Za miliony korun

lidé, kteri tomu rozumi

jsou na to odbunici, ze

pokud by se presunula

ta Cast a slozita

si chci center primo

do prazské nemocnice, tak uz

by to bylo levnéjsi a to

podstatné. A za druhé

a k tomu se mozna jesSté dostaneme
castokrat je to proto,

Ze se s témi vyrobci treba
nedostatecné vyjednava ocené.

V pripadé je Martinka, aby chom se k nému
zase zpatky vratili,

vyrobce neporadal

uhradu tady, pokud by poradal

jak by pojstovny s nimi mohli jednat
takzv. risk-sharingovymi

zlulbavy a dostat se treba na
polovicni cenu. To znamena z téch
100 miliont, které se vybrali

na jeho lezbu, by se teoreticky mohli
dostat na 50. Takze i toto

je vlastné

hrozné dilezity aspekt

toho celého problému, proc je to
tak drahé? A to, zZe to je tak drahé
je zase potom samozrejmé

méneé dostupné. A vime, jak
konkrétné néjaka takovahle lezba
genovou terapi mize byt draha
kolik zhruba to muze stéat

a co z toho pripadné hradi pojstovny?
Tak v pripadé toho

téch vSech 1éka, ktery

jsme tady vymenovali jak teda

na to

na ta hemato-onklovicka
onemocnéni

tak na ty

svalové atrofie

tak v pripadé toho hemato-onklovického
onemocnéni to asi 8 milionu korun
ale zase je zvlastni,
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Ze treba ty smluvy, které jsou

mezi nemocnici a vyrobcem

jsou premétem obchodniho tajemstvi
my nevime za kolik skutec¢né to tedy
ta nemocnica nakoupila z néjakého davodu
to nevime, muze to byt teda

tfeba méné.

A v pripadé vlastné té genové terapie
napravi toho genu

u téch

svalové atrofie

jsou to prosté 40 miliont korun

stoji zhruba jeden ten 1ék

a opét

mezi tim byrobcem a tou pojstovnou
tak tim by se dokazala tieba ta

lezba snizit.

Dobre, s tou povidani pred chvili
vratila k tomu konkrétnému pripadu
toho dlleteho chlapce, mé by vlastné
zajimalo, kdyz existuji

léky nékteré, které hradi pojStovna
pro ¢veho pripadé

vznikla tahle ta verejnd zbirka

tusim na 100 miliont korun

kdyz Casté lezby mohou pojStovni hradit
v rodiCe toho Martinka pozadali

tady pojstovnou o

protoze to samozrejmé tady neni
schvaleny ten 1€k, protoze

neni tady dostatek pacientl na to, aby
uzivali a tak dale. Takze

kdyz neni schvéleny

tou pojstovnou, tak kazdy pacient

i treba s roztrousenou sklerozou
nebo s onkologickym onemocnénim
zada pojstovnou

tak zvany paragraf 16 na vymku
rikd, toto je

1€k, je to jediny 1ék, ktery nam muze
pomost. Bez toho to 1éku bude
clovek, bude to navzdy mrzék

a nebo bude za dva roky mrtvi.
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PocCte mi to uhradit, Ze vétSinou

to zada tedy lékar.

Takhle to mujlo v pripadé drav Martinka
a pojstovna vlastné

jako by ten argument

ten argument byl, ze

jak uz jsme rikali, Ze vlastné vyrobce
ani nepozadal o tuto uhradu tady.
Takze proto vlastné v tuhle chvili
rodiCe se rozhodli jit cestou

zbirky a neni to z dalekd

v jiny pripad.

Z néjakého divodu to treba

pro toho vyrobce muze byt vyhodné;jsi
coz vlastné se ukazalo, Ze tady

ano, protoze se vybralo 100 miliona
mozn4d, by se to, pokud by se to

resilo na zakladé téch risk-sharingovych
mluv, tak by se dostali na néjakou
nejssi cenu, protoze mozna nékteri
vyrobci to délaji zdmeérne.

Abychom porad nestavily

pojstovnu tedy do néjakého

Spatného svétla, ze nechtéla

uhradit lezbu.

Zbirka skoncila na konci zari,

vybral se do konce vic, nez

100 milionu korun do té zbirky

se zapojilo pres 300 tisic lidi.

Vi se uz, jaky konkrétné dopad,

by ta lezba na néj mohla mit,

jestli skutecné, kdyz se ty lety

penize povedlo vybrat,

jestli se do opravdy

ten dvou lety chlapec vyléci tohletou terapii?
Muze to byt Gplna uzdrava.

To, co oni prave rikaji,

Ze tam netloumime Zadné

symptomy jenom,

kdyZ se néco se tam nesimuluje,

ale primo se napravi ten gen,

ktery zpusobuje to,

Ze ten chlapecek ma toto letopostizeni,
tak v tom pripadeé
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je velmi ¢asto Uplna uzdrava.

To dité muze byt prosté

jako kazdé jiné.

Ivo ty uz si mluvila o tom,

Ze na nekteré dalsi choroby

by se také v budoucnu genovatrapie mohla vyuzivat,
ze tedy pacient

pravdé porobné bude vice,

které tu letu lezbu vyuzi.

A vyhlidka, Ze by cena

té genovatrapie mohla

v budoucnu klesnout?

No, az presné, az se

Vyvojaram

1éku podari

vyvinout tu genovou terapii

i na onkologické onem

odznéni rakovina persu,

rakovina stref

a tak déle, coz ted uz v tysk

studie probihaji, tak to bude

ohrovny mazec, protoze

téch pacientt, my jsme mluvili o nich,
za tim tra desitky tisic,

tak pak ich budou stovky tisic.

A pokud to

cena teda rapidné néjakym zplsobem
neklesne, tak to bude

protupu iStovnu uz tedko,

jsme rikali, ze to jsou

prosté 600 milionu kora

jenom na téch padeléku, které tady jsou
proti malo pacientt,

tak uz

skutec¢né by se to mohlo resit néjak jinak,
kdyz bychom si vzali kolik pacientu,
by teda bylo cilovou skupinou
zpusobem.

A te ceny

jsme se vlastné trosku dotkli,

Ze by to mohlo jit do luta cena,

pokud jich bude vic téch pacientu,
pak ti vyrobci, takhle jako s kazdym jinym zboZim,
pokud mas vétsi odbyt,
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tak muzes$

tu cenu snizit. Tak ano, do Ceska
posilam to, ne,

jak gestovce pacient,

ale do desitky tisic nebo

50 tisic tak tu cenu mlzu dat nizs.
Takze bude jako tohle déruku

ten mezi stupeni

az teda budou se tim moce lecit

i pacienti trasy jenym typem onkologického robi.
Tak to bude propojstovno asi,

jak rikdm, opravdu velké dilema

a velky mazec

v celém tom zdravotnictvi.

Nejenom u nas, ceho.

Zaveérem by mé jesté zajimalo,

jak moc je Gprava genu ve zdravotnictvi revolu¢ni.
D4 se taky mluvit napriklad

o néjakych etickych aspektech

téhle leCby.

Tudle chvili jako predstava,

geny néjakym zpusobem manipulovalo

a mohlo to vest

k néjakém zménéné celého Clovéka.

Tak to bych rekla,

Ze timle smérem asi ne.

Spis ten eticky principy

byl préve v tom, komu to d& takomu ne.
Tak jak to uz bylo ted

v pripadé biologické leCby,

ktera je také draha

a také smeéruje jenom k nékterym pacientim
s rakovinou

nebo s roztrusenou sklerozou.

Tak ten eticky principy mohl byt tady v tom.
I kdyz mi jeden lékar rekl,

ze vlastné ti odbornici,

kteri ted vyviji tedy

tu genovou terapii,

jsou v podobné situaci, jako byly
atomové fyzici na konci 2. svétové valky,
zZe oni muzou pomoct, ale mizou taky
strasné uzkodit.

Takze asi ta otdzka, na kterou ty se ptas,
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se budou tim

lékari zabyvat

a uvidime, jak moc zacne byt

dostupna pro vSechny pacienty,

kteri budou potrebovat.

Ivo, moc krat dékuju,

ze si udeélal Cas, ze si prijela do studia N
a Ze jsme priblizila, jak funguje genova terapie.
Dékuju.

Naésleduje kratka reklamni pauza

za par sekund jsme spatky.

A jaké spravy by vas

neskane méli minout?

Zajemci o stredni Skoly zrejmé budou
moci porad tri prihlasti misto dvou.

S némovna schvalila zménu pravidel
prijimaciho rizeni, ktera ma

obsazovani strednich Skol urychlit a zjednodusit.
No velu neni pro jednda senat.

Podle bezpecnostni informacni sluzby

v Ceskou povyvala osoba, kterd miize mit
vazby na ruskou tajnou sluzbu GRU

a vyuzivat novinarské kryti

ucastit na mezinarodnich akcich

s ruskou opozici.

Pic na denik n.c.

Po plloroce pokracuje projednavani
pripadu Dominika Feryho, ktery celi
obzalobé ze dvou znasilnéni a pokusu o néj.
Soud dnes hlavni liceni

prerusil do 31. rina.

Rezident Petr Pavel navrhl

senatu na ustavni soudce

advokatku Lucie Dolanskou Banidjovou

a soudce nejvyssizho zpravniho soudu
Zdenka Kyna.

Americkd snémovna reprezentantu

ma nového precedu, t&jim republikan Mike Johnson.
Kred volbou ho podporil byvaly
prezident Donald Trump.

Na slysenou zitra.

Koko

Brandl

Bohém
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Nérodni galerie prahava zezve

na vystavu genidlniho malire
nejlépeplaceného umélce
celozivotniho dluznika
marnutratnika, nevérného manzela
a také vézné.

Vystava Petr Brandl

pribéh Bohéma

ve ValStenské jizdarné do 11. unora
2024
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