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SK Horacka Slavia Tfebi¢ » Support HST: Béh Jakuba Bendy z Tfebi¢e na Snézku a Happy run &

0 4.5.2022,19:20 hstrebic.cz & Ales Konafik, Roman Simr Negativni Duchenne Duchenne, Duchennova
svalova dystrofie
443 0,00 0,00 3206 K¢

SK Horacka Slavia Trebi¢ » Support HST: Béh Jakuba Bendy z Trebie na Snézku a Happy run
Tweet

Jakub Benda je jednim z naSich skalnich fanousku jiz dlouha léta a zarovern otcem malého Filipka, ktery trpi Duchennovou svalovou
dystrofii. Odvazny Jakub se rozhodl, Ze za svého syna a vSechny ostatni déti, které maji stejnou nemoc, pobézi 220 km dlouhou trasu.
Vybiha 3.6. ve 3 hodiny v noci a nejvys$iho bodu CR by mél dosahnout 5.6. pred zapadem slunce. Pii startu ho podpofi a vyprovodi
hokejisté HST a kazdy, kdo by se chtél podilet na finanéni sbirce pro déti s onemocnénim DMD, tak muze ucinit poslanim penéz na Gcet
¢. 0194971330/0300.

Jakub nam k tomuto pocinu povédél tato mila slova: ,Kdyz se mé nékdo zepta, co je pro mé synonymem TrebiCe, nad odpovedi
nezavaham. Je to Horacka Slavia. Stadion, kde jsem za mych 22 fanouskovskych let vynechal minimum zépas(, vykficel nes€etnékrat
hlasivky, prozil obrovské navaly euforie pfi vyhrach a smutku pfi prohrach. Stal jsem za nasi Horackou Slavii, kdyz se ji dafilo, i kdyz byla
na dné. Horska draha, tak jako mdj zivot. Za nasi Slavii dejcham, je to moje starsi sestra (milenka?) a patfi ji moje srdce. Jsem obrovsky
dojatej, Ze se nam podafilo udélat tenhle spole¢ny kousek, potkat se tady a dekuji za to. Nikdy Vam to nezapomenu.”

Jiz 7. ro¢nik charitativniho béhu Happy run se bude konat 18.6. ve Valci u Trebi¢e. Happy run je série charitativnich béhd, které se svym
vytéZkem snazi pomoci tém, ktefi sami béhat nemohou. Diky predeslym rocnikim organizatofi této akce mohli rodinam predat celkem
témeér dva miliony korun. Veskeré informace o predeslych ro€nicich i o tom budoucim najdete na webovych strankach Happy run.

Zvolte si trasu dle libosti, béZet mlze cela rodina

Pro letosni roénik byl vybran sedmilety FrantiSek z Ivancic, ktery trpi détskou mozkovou obrnou s triparézou (postizeni dolnich koncetin a
levé horni koncetiny). FrantiSek bydli s maminkou a patnéctiletou sestrou Karolinou. Maminka pracuje na ¢aste¢ny Uvazek a rodina je na
tom finan¢né velice Spatné. Vzhledem k FrantiSkové postizeni by potfebovali bezbariérovy byt a pfijatelnéjsi bydleni.

Pro GcCastniky jsou pfipraveny trasy 6 km, 12 km a také détska zavodni trasa 1,5 km. Pro pési je pak pfipravena rodinna trasa, ktera je
shodna s détskou zavodni trasou. Muzi HST vybihaji Sestikilometrovy z&vod v €ase 15,15 a v 16,30 uz by méli byt k dispozici ke
kratkému rozhovoru nasim fanouskiim a véem zajemcim o autogramy.

Registrovat se mizete do 11. 6. a to ZDE. Budeme radi, kdyz v ramci registrace do policka ,ndzev tymu“ vyplnite ,HST* a vytvofime tak
nejpocetnéjsi bézeckou skupinu. Celé odpoledne provazi bohaty doprovodny program a bude zakoneno vecerni zabavou se skupinou
Jordan Il.

Podobné ¢lanky

Autor: Ale$ Konaiik, Roman Simr
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333 0,00 0,00 2705 Ké

Lidé v Trebici uz nebudou tapat ve tmé. Uvidi na cestu za zidovskym hibitovem
Dnes 05:41 | Trebicsky denik

Ludmila Janec¢kova bydli v Trebi¢i v ulici FrantiSka Hrubina. Ta se nachazi ve svahu nad Tynskym Gdolim, které je pro pési nejlepsi
spojnici do centra mésta. Cesta ale podle Janedkové neni pfili§ bezpe&na. ,Veder tam neni vidét na krok. Clovék aby s sebou nosil
baterku. Nehledé na to, Ze nevite, koho mliZete v té tmé potkat,“ posteskla si seniorka.

Velké zmrtvychvstani! Fotbalisté RadeSinské Svratky jsou nyni blizko k zachrané
Dnes 05:35 | Trebi¢sky denik

Pfed poslednimi dvéma duely letosniho ro¢niku 1. A tfidy - skupiny B je celek ze zd'arského okresu krii¢ek od setrvani v soutézi i pro
nadchéazejici sezonu.

Nedokazal jsem pro tym nalézt tu spravnou alchymii, fekl byvaly kou¢ Polné Kubik

Dnes 05:20 | Trebi¢sky denik

Zkuseny koug, ktery vedl v divizi uz nékolik fotbalovych klubt z Vysociny, pfed pad dny pred¢asné skongil na lavi¢ce Slavoje Polna.
BéZce z Trebice ¢eka 220 kilometrl. Pobézi pro déti trpici svalovou dystrofii

Dnes 05:03 | Trebi¢sky denik

/VIDEO/ Dvé sté dvacet kilometrU. | pfi jizdé autem je takova vzdalenost naroc¢na. Jakub Benda z Trebice ji nezdola v auté. Ubéhne ji. A
aby toho nebylo malo, cil bude mit na nejvy$si hote Ceské republiky — na Snézce, v 1602 metrech. V patek 3. Servna brzy rano se z
Trebice rozbéhne kvuli svému synovi Filipovi. A také kvdli dals§im détem, které stejné jako syn trpi Duchennovou svalovou dystrofii.

Hokej bavil i bez Rusl. A co dal? Dost bylo ponizenti, fika legenda
Dnes 05:00 | Trebi¢sky denik

Mistrovstvi svéta bez nas? Spatny vtip. V téhle véci maji Rusové jasno. Komentare tamnich médii, ohlizejici se za pravé skonéenym
Sampionatem ve Finsku, se nesou ve vzorné jednotném duchu. Turnaj byl pry nudny, ostatni hokejové velmoci to mély bez sborné az
trapné usnadnéné, navic se hralo (skoro) bez divakl a v ospalé atmosfére.

Medaile? Klicovy faktor byl Pastrnak, fika Jagr. Jeden bronz nés ale nespasi
Vcera 18:00 | Trebi¢sky denik

Jaromir Jagr si k padesatinam dodatecné nadélil vlastni znaCku. Ta se zamefi na CBD produkty jako oleje nebo proteinové napoje. Pfi
jejim predstaveni se legendarni hokejista rozpovidal o probéhlém mistrovstvi svéta i o novinkach z extraligového Kladna, jehoz je
majitelem.

Oufedni¢ek uz méa model nového vozu. Do mésice chce mit jistotu, planuje Afriku
Vcera 13:09 | Trebi¢sky denik

/FOTOGALERIE/ Konec nejistoty. Cekani na novy viiz se Tomasi Oufednickovi chyli ke konci. Na vystavé Legendy - Automobilova
slavnost v Praze o vikendu predstavil novy model vozu v tradiénim designu. Ostry zavodak by mél mit v nejbliz§i dobé. ,Do mésice
bychom méli mit jasno,“ prozradil Deniku velkomezifi€sky jezdec.

TrebiCsky soubor pfedstavil krutou hru o znasilfiovani. Vybraly si ji hereCky
Vcera 13:04 | Trebi¢sky denik

/FOTO, VIDEO/ Divadelni hra o znasilfiovani zen. Jakkoli to zni kruté, tato inscenace opravdu existuje. Jmenuje se (Ne)chténa Gtécha a
nove ji nazkousel tfebi¢sky divadelni soubor Ampulka. Premiéru méla posledni kvétnovou nedéli.
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Komentar: Tak je tedy bronz ¢eskych hokejisti Uspéch, nebo ne?
V¢era 10:00 | Trebi¢sky denik

Leckdy slychame, ze Cesi jsou preborniky ve stfileni do vlastni nohy. Jakmile se nékomu néco povede, jakmile se nékdo opovazi
povznést nad primeér, okamzité pfispécha dav vSeznalkovskych rozumbradl se $kodolibym vyétem duivodd, pro¢ viastné tspéch neni
Uspéch,a jak jsou vSichni kromé nich naivni.

V predaleké galaxii maji napilno. Star Wars pfedstavi nové serialy, filmy i hry
Vcera 06:02 | Trebi¢sky denik

Fanousci Star Wars se na svych televizorech opét vydaji do pfedaleké galaxie. Ta se totiz podle nejnovéjSich planl studia Disney rozsifi
o nove filmy, serialy i videohry. Denik pfinasi souhrn nejzajimavejSich novinek ze svéta Hvézdnych valek.

Autor: Mam pocit, Ze se dost blizime k soudruzskému uvazovani, fika autor romanu Opona
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B 30.5.2022,18:17 trebicsko.cz & Ing. Michal Burian Neutralni Duchenne Duchenne, Duchennova
svalova dystrofie
333 0,00 0,00 2705 K¢

OBRAZEM: Priprava Dukly je v plném proudu. Rozhodnuti o stadionu bylo posunuto
Dnes 13:34 | Tiebicsky denik

Druhym tydnem pokracuji v hrubé fyzické pfipravé na novou sezonu hokejisté Dukly Jihlava. Momentalné podstupuji Gfadujici vitézové
prvni ligy pfedev§im cviCeni na rozvoj sily a vytrvalosti. Zaroven pokracuje i pfiprava vybérového fizeni na zhotovitele stavby nové
jinlavské areny. Ze zakonnych dtvodu byl termin podani nabidek posunut na konec ¢ervna.

Slovensky puvab, ¢i ¢eska prirozenost? Vyberte nejhez¢i fanynky hokejového MS
Dnes 13:20 | Tfebi¢sky denik

Hokejovy Sampionét ve Finsku nabidl mnoho krasnych akci. Goly svého tymu na tribunach v Helsinkdch a Tampere slavila i fada
pohlednych fanynek. Vyberte s Denikem ty nejhez¢&i z nich.

Benzinky po snizeni dané zleviuji na Vysociné jen pozvolna, nékteré viibec
Dnes 12:39 | Trebi€sky denik

/SROVNANI/ Anketa Deniku odhalila, Ze po sniZeni spotfebni dan& na benzin a naftu, zlevnila pouze jedna &erpaci stanice ze &ty¥
sledovanych.

Tygi letka z Namésté vycenila zuby pii cvideni v Recku, podivejte se
Dnes 10:24 | Trebi¢sky denik

Bojové vrtulniky Mi-24/35 z 221. vrtulnikové letky puUsobici na naméstské letecké zakladné se v minulych tydnech ucastnily
mezinarodniho cvic¢eni Alien Tiger. Na feckou zakladnu Araxos se na cviceni sletély takzvané Tygfi letky ze dvanacti statl
Severoatlantické aliance.

Jedli jsme psy, karbanatky z nich byly perfektni, fika nejstarsi kladensky mistr
Dnes 06:20 | Trebicsky denik

Véclav Frohlich, kterému pro jeho bezhlavost fikali Guma, byl v roce 1959 u toho, kdyz Kladno vybojovalo svij premiérovy mistrovsky
titul. Na prekvapivy triumf nejstarsi zijici hra¢ Sykorovy sestavy nikdy nezapomene. Stejné tak jako na osm reprezentacnich startd, které
mu pfinesly bronz z mistrovstvi Evropy. Po aktivni hokejové kariéfe byl sudim na nejvy$si drovni, vynikal také v jachtingu, ktery se stal
jeho dalsi sportovni laskou. Nejvic spjaty je ale s Kladnem, kde se mimochodem tradovalo, Ze hokejisté tuzi partu pojidanim psich
karbanatku.

Lidé v Trebici uz nebudou tapat ve tmé. Uvidi na cestu za zidovskym hrbitovem
Dnes 05:41 | Trebi¢sky denik

Ludmila Janeckova bydli v Trebici v ulici FrantiSka Hrubina. Ta se nachazi ve svahu nad Tynskym udolim, které je pro pési nejlepsi
spojnici do centra mésta. Cesta ale podle Janedkové neni pfili§ bezpeéna. ,Veder tam neni vidét na krok. Clovék aby s sebou nosil
baterku. Nehledé na to, Ze nevite, koho mliZete v té tmé potkat,” posteskla si seniorka.

Velké zmrtvychvstani! Fotbalisté RadeSinské Svratky jsou nyni blizko k z&chrané
Dnes 05:35 | Trebi¢sky denik

Pied poslednimi dvéma duely letosniho ro¢niku 1. A tfidy - skupiny B je celek ze zd'arského okresu krii¢ek od setrvani v soutézi i pro
nadchazejici sezonu.

Nedokdazal jsem pro tym nalézt tu spravnou alchymii, fekl byvaly kou¢ Polné Kubik
Dnes 05:20 | Trebi¢sky denik

Zkuseny koug, ktery ved! v divizi uz nékolik fotbalovych klubt z Vysociny, pfed pad dny pred¢asné skongil na lavi¢ce Slavoje Polna.
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BéZce z Trebice ceka 220 kilometrd. Pobézi pro déti trpici svalovou dystrofii
Dnes 05:03 | Trebicsky denik

/VIDEO/ Dvé sté dvacet kilometrd. | pfi jizdé autem je takova vzdalenost naro¢na. Jakub Benda z Trebice ji nezdola v auté. Ubéhne ji. A
aby toho nebylo malo, cil bude mit na nejvy$si hote Ceské republiky — na Snézce, v 1602 metrech. V patek 3. Gervna brzy rano se z
Trebice rozbéhne kvuli svému synovi Filipovi. A také kvuli dal§im détem, které stejné jako syn trpi Duchennovou svalovou dystrofii.

Hokej bavil i bez Rusl. A co dal? Dost bylo ponizenti, fika legenda
Dnes 05:00 | Trebicsky denik

Mistrovstvi svéta bez nas? Spatny vtip. V téhle véci maji Rusové jasno. Komentare tamnich médii, ohlizejici se za pravé skonenym
Sampionatem ve Finsku, se nesou ve vzorné jednotném duchu. Turnaj byl pry nudny, ostatni hokejové velmoci to mély bez sborné az
trapné usnadnéné, navic se hralo (skoro) bez divakl a v ospalé atmosfére.
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Pobézi z Tfebi¢e na Snézku. Kvuli synovi &

O 1.6.2022 Havlickobrodsky denik 2 VLTAVA LABE MEDIA a.s. Neutralni Duchenne Parent
Project, Duchenne, Duchennova svalova dystrofie Jihlavsky denik, Pelhfimovsky denik, Trebiésky denik, Zd'arsky denik
23474 0,26 0,00 81426 K¢é

Pobézi z Trebice na Snézku. Kvdli synovi
Bézce z Trebice ¢eka 220 kilometrl. Pobézi pro déti trpici svalovou dystrofii. Jesté pred tfemi lety Jakub Benda nebéhal vibec.
Milan Krémar

Dveé sté dvacet kilometru. | pfi jizdé autem je takova vzdalenost naro¢na. Jakub Benda z Trebice ji nezdola v auté. Ubéhne ji. A aby toho
nebylo malo, cil bude mit na nejvyssi hote Ceské republiky na Snézce, v 1602 metrech nad motem. Tento patek brzy rano se z Trebice
rozbéhne kvlli svému synovi Filipovi. A také kvli dal$im détem, které stejné jako syn trpi Duchennovou svalovou dystrofii.

Filipovi je nyni deset let. Jako predskolak zacal pohybem zaostavat za ostatnimi détmi. ,Chodilo se mu $patné do schodu. Ted' se jesté
zvladne pohybovat po byté. Ale po venku uz ne,” vysvétiuje Jakub Benda.

Dystrofie je genetické onemocnéni. ,Existuje na ni Iék. Ten ale zatim ¢eké na schvaleni,” fika Benda s tim, Ze takto postizenym détem
pomahé organizace Parent Projekt. Ta jeho b&h zastituje. ,Filipek od ni dostal penize na pomticky, pomahala mu i jina sdruzeni. Rikal
jsem si, Ze bych tuhle pomoc chtél néjak vratit. VytéZek pujde na vSechny tyto déti. Lidé mohou pfispivat na transparentni Gc¢et,” dodava.

PRISEL O DVE PRACE, TAK ZACAL BEHAT

Jesté pred tfemi lety Jakub Benda nebéhal viibec. Vazil o dvacet kilo vic nez ted. ,Zacal jsem béhat zac¢atkem covidu, v Gnoru 2020.
Tehdy jsem pfiSel o dvé prace ze tfi. Kromé truhlafiny, ktera mi zbyla, jsem totiz jezdil stavét veletrhy po celé Evropé a také jsem délaval
vyhazovace na koncertech. To ale najednou skoncilo,“ potvrzuje.

Nejprve béhal par kilometrd. Pak ho ale napadlo, Zze by mohl kazdé rano béhat do Lipniku. Ten lezi deset kilometr(i od Trebice a Jakub
Benda tam pracuje v truhlarské dilné. ,Ani mé, ani moji rodinu to neokrada o ¢as. Kdyz ve dvé skoncim v praci, musel bych jit na
autobus, ktery mi jede o pul tfeti. Ten se do Trebice dostane za deset tfi. A nez dojdu ze zastavky dom, jsou tfi. Ale zrovna tou dobou
stejné pribiham domu,” popisuje kazdodenni tréninky. Tak se dostal az dlouhym béhtim. ,Nejvic jsem bézel 107 kilometrd na Beskydské
sedmicce. Pfevyseni tam bylo asi pét a pul tisice metrd,” vzpomina.

Béh z Trebice na Snézku bude ale néco jiného. ,Tam to bude asi vic o hlavé. Zpoc¢atku je hodné rovinatych Usekd, asfaltu a tepla. Ale
tohle neni zavod a sam si nastavuji pravidla. Navic mé doprovazi karavan. Kazdych deset kilometrt si dam kratkou pauzu. Spat ale
neplanuji. Pfedpoklad je, Ze bych mél na Snézku dobéhnout v sobotu do sedmnacté hodiny,“ nastifiuje plan.

Kdyby ale bylo Spatné pocasi, nehodla riskovat. ,Pokud tfeba bude prset, v karavanu ze soboty na nedéli pfespime a s celym tymem
pujdeme na Snézku v nedéli rano. Nejde o zavod, ale o pomoc tém détem,” fika Benda. Vice na trebicsky.denik.cz

Kde se da béh sledovat a podporovat

Béh Jakuba Bendy bude mozné sledovat online na facebooku ,Za ty, co nemizou charitativni béh Jakuba Bendy za déti s
Duchennovou svalovou dystrofii*

Rodice déti se svalovou dystrofii a podporovatelé se s Jakubem Bendou mohou setkat v Pizzeria Station ve Zd'aie nad Sazavou. Mé&l by
tam dobéhnout 3. ¢ervna kolem 11. hodiny.
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Bézce z Trebice ¢eka 220 kilometrd. Pobézi pro déti trpici svalovou dystrofii &
O 1.6.2022, 5:03 trebicsky.denik.cz & VLTAVA LABE MEDIA a.s. Milan Krémar Neutralni Duchenne
Parent Project, Duchenne, Duchennova svalova dystrofie havlickobrodsky.denik.cz, jihlavsky.denik.cz, pelhrimovsky.denik.cz,
zdarsky.denik.cz
25530 0,28 0,00 53251 Ké

1.6.2022
Milan Krémar
Reportér
Napiste mi

/VIDEO/ Dvé sté dvacet kilometrd. | pfi jizdé autem je takova vzdalenost naro¢na. Jakub Benda z Trebice ji nezdola v auté. Ubéhne ji. A
aby toho nebylo malo, cil bude mit na nejvyssi hofe Ceské republiky — na Snézce, v 1602 metrech. V patek 3. dervna brzy rano se z
Trebice rozbéhne kvuli svému synovi Filipovi. A také kvdli dals$im détem, které stejné jako syn trpi Duchennovou svalovou dystrofii.

9 fotografii v galerii »
Jakub Benda pobézi z Trebice na Snézku. Chce pomoct svému synovi i dalSim détem trpicim svalovou dystrofii. | Video: Milan Krémar

Filipovi je nyni deset let. Jako predskolak zacal pohybem zaostavat za ostatnimi détmi. ,Chodilo se mu $patné do schodu. Ted' se jesté
zvladne pohybovat po byté. Ale po venku uz ne,” vysvétluje Jakub Benda.

Dystrofie je genetické onemocnéni. ,Existuje na ni Iék. Ten ale zatim €eka na schvaleni,” fika Benda s tim, Ze takio postizenym détem
pomaha organizace Parent Projekt. Ta jeho béh zastituje. ,Filipek od ni dostal penize na pomuicky, pomahala mu i jina sdruzeni. Rikal
jsem si, Ze bych tuhle pomoc chtél néjak vratit. Vytézek pujde na vSechny tyto déti. Lidé mohou pfispivat na transparentni Gc¢et,” dodava.

Jesté pred tfemi lety Jakub Benda nebéhal vibec. Vazil o dvacet kilo vic nez ted. ,Zacal jsem béhat za¢atkem covidu, v Unoru 2020.
Tehdy jsem prisel o dvé prace ze tfi. Kromé truhlafiny, ktera mi zbyla, jsem totiz jezdil stavét veletrhy po celé Evropé a také jsem délaval
vyhazovace na koncertech. To ale najednou skoncilo,” potvrzuje.

Nejprve béhal par kilometrt. Pak ho ale napadlo, Ze by mohl kazdé rano béhat do Lipniku. Ten lezi deset kilometr(i od Trebice a Jakub
Benda tam pracuje v truhlafské dilné. ,Ani mé, ani moji rodinu to neokrada o ¢as. Kdyz ve dvé skon¢im v praci, musel bych jit na
autobus, ktery mi jede o pdl tfeti. Ten se do Trebice dostane za deset tfi. A nez dojdu ze zastavky dom, jsou tfi. Ale zrovna tou dobou
stejné pfibiham domd,” popisuje svoje kazdodenni tréninky.

Tak se dostal az dlouhym béhim. ,Nejvic jsem bézel 107 kilometrd na Beskydské sedmicce. PrevySeni tam bylo asi 5500 metr(,”
vzpomina.

Béh z Trebi¢e na Snézku bude ale néco jiného. ,Tam to bude asi vic o hlavé. Zpoc¢atku je hodné rovinatych Usekl, asfaltu a tepla. Ale
tohle neni zavod a sam si nastavuji pravidla. Navic mé doprovazi karavan. Kazdych deset kilometrt si dam kratkou pauzu. Spat ale
neplanuji. Pfedpoklad je, ze bych mél na Snézku dobéhnout v sobotu 5. ¢ervna do sedmndacté hodiny,“ nastifiuje plan.

Kdyby ale bylo Spatné pocasi, nehodla riskovat. ,Pokud tfeba bude prset, v karavanu ze soboty na nedéli pfespime a s celym tymem
pujdeme na Snézku v nedéli rano. Nejde o zavod, ale o pomoc tém détem,” fika Benda.

O BEHU

- Béh Jakuba Bendy bude mozné sledovat online na facebooku ,Za ty, co nemlzou — charitativni béh Jakuba Bendy za déti s
Duchennovou svalovou dystrofii“.

- Rodi¢e déti se svalovou dystrofii a podporovatelé se s Jakubem Bendou mohou setkat v Pizzeria Station ve Zd'afe nad Sazavou. Mél
by tam dobé&hnout 3. ¢ervna kolem 11. hodiny.

- Prispivat Ize na transparentni t¢et 0194971330/0300.

Autor: Milan Krémar
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Bézce z Trebice ¢eka 220 kilometrd. Pobézi pro déti trpici svalovou dystrofii &

B 1.6.2022, 7:46 z Pozitivni Duchenne Parent Project, Duchenne, Duchennova
svalova dystrofie

5,0 3384

Jakub Benda pobézi od 3. do 4. ervna z Trebi¢e na Snézku. Celkem 220 kilometrd. Tento extrémni vykon nepodstoupi jen tak pro nic
za nic - svym béhem chce podpofit svého syna Filipka a vSechny dalsi déti, které stejné jako Filipek trpi Duchennovou svalovou
dystrofii. Béh pana Bendy muZete sledovat na Za ty, co nemlzou - charitativni béh Jakuba Bendy za déti s Duchennovou svalovou
dystrofii. Détem poméaha také organizace Parent Project aps

Autor: Trebi¢sko.cz (@trebicsko.cz)

Profil: Trebi¢sko.cz (@trebicsko.cz)
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Jakub Benda bézi na Snézku @

O 2.6.2022 Horacké noviny 1 YASHICA s.r.o. Neutralni Duchenne Parent
Project, Duchenne, Duchennova svalova dystrofie
17 000 0,19 0,00 3970 Ké

Jakub Benda bézi na Snézku

TREBIC (pch) - Za ty, co nem{izou — charitativni béh Jakuba Bendy za déti s Duchennovou svalovou dystrofii. Tak se jmenuje akce,
kterd odstartuje dnes v noci, pfesnéji v patek ve tfi hodiny rano. Trebi¢sky bézec Jakub Benda vybéhne z Nerudovy ulice v Trebici a v
sobotu k veceru by mél stanout na Snézce.

Cilem béhu, ktery je dlouhy 220 kilometr(i, nejsou zadné rekordy, ale propagace Parent projektu, ktery pomahéa détem s Duchennovou
svalovou dystrofii. Jde o vaznou, zatim nevylécitelnou nemoc. Jakub jesté nevybéhl a na transparentnim Uctu uz je zhruba sedmdesat
tisic korun, které nemocnym détem ulehdéi v jejich nemoci. Pfispét mlzete i vy, a to na ¢islo G¢tu: 0194971330/0300.

Jak uz bylo fe€eno, Jakub vybéhne v patek ve tfi hodiny rano z Nerudovy ulice. Prvni zastavka bude v Trebici u zimniho stadionu, kde by
se mél potkat s hokejisty Horacké Slavie, ktefi by se k nému na kus cesty mohli i pfipojit. Jakub pob&Zi smérem na Velké Mezitigi, Zd'ar
nad Sazavou, Pardubice, Hradec Kralové, Pec pod Snézkou. Pak za¢ne samotny vystup. Na vrcholu Snézky by se mél Jakub objevit v
sobotu nékdy kolem paté hodiny odpoledni. Cely béh budete moci sledovat i live na socialnich sitich.

Jakub pobézi sam, ale o¢ekavd, ze sem tam se k nému nékdo alespon na kousek cesty pfida. Za sebou bude mit doprovodny tym péti
lidi, ktery tvofi Jakubova pfitelkyné a pfibuzni.

Tak drzme Jakubovi pésti, at se na Snézku ve zdravi dostane a véfme, Ze jeho béh piinese potfebné penize pro nemocné déti.
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Ve tfi rano vybéhl z Tifebi¢e na Snézku. Jakub Benda sportuje pro nemocné déti &

0 3.6.2022,7:45 denik.cz & VLTAVA LABE MEDIA a.s. Milan Krémar Neutralni Duchenne
Parent Project, Duchenne, Duchennova svalova dystrofie havlickobrodsky.denik.cz, jihlavsky.denik.cz, pelhrimovsky.denik.cz,
trebicsky.denik.cz, zdarsky.denik.cz
624 704 6,94 0,07 109196 K¢

Ve tfi rano vybéhl z Trebi¢e na Snézku. Jakub Benda sportuje pro nemocné déti
3.6.2022

Milan Krémar

Reportér

Napiste mi

Trebi€, 3. Cervna. Je tma, celé mésto spi. Aby také ne, kdyz je tfi Ctvrté na tfi rano. Ticho narusuje jen €ily ruch v Nerudové ulici. Ta je i
béhem dne velmi poklidna, takze hovor pétice mladych lidi se zde ted rozléha o to vice. Do toho je spustény motor obytného auta, kolem
kterého pobihaji a pfipravuji se na cestu. Sousedi z okolnich dom( maji jisté radost, Ze jim posadka pfichystala takovy budicek.

15 fotografii v galerii »
Jakub Benda vybéhl z Trebi¢e na Snézku. | Video: Denik/Milan Krémar

Jeden ze zminéné pétice do karavanu ale vibec nenastoupi. Celou cestu pobézi. Jakub Benda, jehoz ¢eké dvousetdvacetikilometrovy
béh z Trebie na Snézku. Pobézi pro svého syna Filipa a vSechny dalsi déti, které stejné jako Filip trpi Duchennovou svalovou
dystrofii. ,Citim se dobfe. Myslim, Ze jsem usnul asi v osm vecer. Jesté jsem slySel bimbat véz ve tfi Ctvrté. Pak jsem se stejné vzbudil
uz o pul druhé réno. Pdl hodiny pfed budikem,” popisuje Jakub.

Tento ani ne Sestihodinovy spanek bude na dlouhou dobu jeho posledni. Chce bézet nonstop, jen s drobnymi pfestavkami na odpocinek.
Na Snézku hodla dorazit v sobotu 4. Cervna pozdé odpoledne. V karavanu ozdobeném logem Parent Project, coz je organizace
sdruzujici rodie déti trpicich svalovou dystrofii, ho bude provazet jeho piitelkyné Iva a brati Simon, Matous a Filip.

Minutu pred tfeti se karavan rozjizdi a Jakub vybiha. S kamerou v ruce ho doprovazi Simon. ,J4 jen doufam, ze takhle nepobézim celou
cestu s brachou,“ glosuje Simon, zatimco je bratrovi v patach potemnélymi trebidskymi ulicemi.

Kolem 11. hodiny 3. &ervna by Jakub Benda mé&!| dob&hnout do Zd'aru nad Sazavou, kde bude v Pizza Station na nadraZi setkani s jeho
podporovateli a dalSimi rodici déti trpicich Duchennovou svalovou dystrofii.

JakubUv béh Ize celou dobu sledovat ZDE

Pres koleje a hlavni silnici u nemocnice oba sbihaji Machovymi sady k zimnimu stadionu. Tam je kratka zastavka — na Jakuba zde ¢ekaji
jeho rodice a také hokejisté Horacké Slavie. Jakub se s nimi velmi dobfe zna, chodi fandit do kotle a oni jeho cestu podporuji. ,Tady mas
od nas cepici, kdyby ndhodou na Snézce byla zima, nahradni tricko, kdybys to svoje nahodou propotil u Hradce Krélové, a $atek na krk,*
predava mu manazer Horacké Slavie Dan Slapak drobné darky a snazi se prekfitet Ewu Farnou, jejiz Méls mé vibec rad se na plné
pecky line z klubového auta.

Stadion je nastésti mimo obytnou zastavbu, takze zde se zadné nezadouci probuzeni obyvatelstva nekona.

Na Jakuba tu ¢eka i jeho kamarad Martin Janata. Pozornost pouta tim, Ze ma na sobé také bézecky dres. ,S Jakubem se zndm uz
dlouha léta. Jsme spolu i v iniciativé Rozbéhame Trebi¢. Chci ho dnes podpofit tak, ze s nim ted pobézim do Velkého Mezifici,"
vysvétluje sympaticky muz.

Samoziejmé hned dostava otazku, jak se dostane nazpatek. ,Pfijede pro mé manzelka. Az rano odveze déti do Skoly, udéla si vylet do
Velmezu,” usmiva se Janata.

Farnou mezitim vystfidal Jifi Schelinger. Jeho tklivy Holubi dim umocruje dojemnou atmosféru. Jakub se louéi s rodi¢i a na mamince je
vidét, Ze ma slzy na krajicku. ,Strasné moc si t& vazim jako Clovéka za to, co délas. Af uz dobéhnes, nebo ne,“ objima svého syna
maminka.

Tatinek celou véc bere s nadhledem. ,Ale samozfejmé, ze dobéhne. V pohodé,” bavi Benda starsi publikum svym stoickym klidem.

Ale i on je na svého syna hrdy. ,Na jednu stranu je to tak trochu blazen. Ta vzdalenost je fakt brutal. Ale na druhou stranu, ten projekt je
ohromna véc,” zamysli se tatinek.
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V pfisti chvili Jakub vybih&. Doprovazi ho nejen Martin Janata, ale v ramci pozdné nocniho tréninku také hokejisté. Za Jakubem vyjizdi
obytny viiz s jeho pfitelkyni a bratry. A aby kazdy v Trebi¢i védél, Ze je Jakub jiz na cesté, karavan kazdou chvili zatroubi. Mésto se
probouzi a Jakub mé& za sebou prvnich nékolik desitek metrd. Jesté mu jich zbyva néco kolem dvou set dvaceti tisic.

Na tomto odkazu zefejnuji Jakubovi bratfi priibézné videa z cesty.

Autor: Milan Krémar
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Ve tfi rano Jakub Benda vybéhl z Tiebi¢e na Snézku. Pro nemocné @&
0 3.6.2022,7:51 [ta] Negativni Duchenne Duchenne, Duchennova svalova dystrofie
4,0 3384

Ve tfi rdno Jakub Benda vybéhl z Trebi¢e na Snézku. Pro nemocné

Dnes ve tfi rano se Jakub Benda vydal na sv(j charitativni béh z Trebi¢e na Snézku. Chce tak podpofit déti trpici Duchennovu
svalovou dystrofii. Podiveijte se na fotografie a video ze startu.
https://trebicsky.denik.cz/zpravy_region/ve-tri-hodiny-rano-jakub-benda-vybehl-z-trebice-na-snezku-pro-nemocne-20220603.html
Aktualni Jakubovu pozici mizete sledovat na https:/livetrack.garmin.com/.../5677B4EF63CA3BBF151258A4... Jeho bratfi davaji
pribézné na facebook videa z jednotlivych zastavek - https://www.facebook.com/events/984176735598550/?active_tab=discussion

Autor: Trebi¢sko.cz (@trebicsko.cz)

Profil: Tfebi¢sko.cz (@trebicsko.cz)
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Do Zd'aru piibéhl odvazny muz z Tiebiée pred jedenactou. Trapily ho kieée @

0O 3.6.2022,17:17 zdarsky.denik.cz & VLTAVA LABE MEDIA a.s. Radka Sablikova, Radka
Sablikova Negativni Duchenne Duchenne, Duchennova svalova dystrofie havlickobrodsky.denik.cz,
jihlavsky.denik.cz, pelhrimovsky.denik.cz, trebicsky.denik.cz
25530 0,28 0,00 53251 Ké
3.6.2022

Radka Séablikova
redaktor
Napiste mi

/FOTO/ Pribiha do mésta a vita ho potlesk. Je néco malo minut pfed jedenactou hodinou. Jakub Benda uz ubéhl necelych padesat
kilometrti. To je vice nez maraton. Pfibiha k pizzerii Station ve Zd'aru nad Sazavou.

28 fotografii v galerii »

Jakub Benda piib&hl 3. ¢ervna 2022 pred jedenactou hodinou dopoledne do Zd'aru nad Sazavou k pizzerii Station. Pfiznal drobné
komplikace. | Video: Radka Séblikova

Benda po pfibéhnuti pfiznava drobné komplikace. "No ted je to horsi. Uz za€indm citit Unavu a hlavné chytam kfece do nohou, hlavné do
stehen. Zkusim si vymeénit boty a kfeCe snad povoli,“ véfi Benda.

Kdyz ve tfi rano vybihal z TrebiCe, citil se pry skvéle. "To bylo Uplné super, sice bylo chladngji, ale bylo to UpIné idealni. VSechno bylo
perfektni. Ted jak se otepluje, tak to pujde har,” obava se.

S Jakubem Bendou prekvapivé dobiha k pizzerii také kamarad Martin. Ten se mél ptivodné odpojit ve Velkém Mezifi¢i. "Dal uz Martin
nepobézi. Jestli ho Jakub jesté neprekecd,” vtipkuje Jakubutv bratr Filip.

Jesté nez Benda usedne ke stolu na zahradce pizzerie pfivitd se s Helenou Nemetovou a jejim synem ToméasSem, ktery trpi svalovou
dystrofii. PFisli bézce podpofit.

Po chvili pfistane na stole pfed Jakubem Bendou obrovska pizza. "Od tfi hodin rano jsem snédl fizek, banan, pomeran¢ a kousek
jablka. Vypil jsem asi Ctyfi litry tekutin,” fika a bere si kousek pizzy. Nabizi ji také v§em pfitomnym.

Na dnesni noc je hlaseny dést a bourky. "Planujeme, Ze bych dnesni noc prespal v karavanu. Uvidime, jak se s tim popereme,” sdéluje
Benda. "Jinak pokud nebudou bourky nebo lijaky tak z pocasi vyloZzené strach nemam,” doplfiuje.

Ve tfi rano vybéhl Jakub Benda i s kamaradem Martinem z Ttebice. Ceka ho béh na Snézku. "Dalsi zastavku planujeme nékde u
Strzanova. Chci zkratit intervaly mezi pfestavkami,” fika Benda. A kdyby se kfece nelepSily? Pokud to nepujde dojedu to i na kole. Mam
ho v karavanu. Kdyz nohy nebudou chtit, udélam to jinak,“ dodava.

Muz z Trebice bézi pres dvé stovky kilometr(i na Snézku kvuli svému synovi Filipovi. A také kvli dal$im détem, které stejné jako syn trpi
Duchennovou svalovou dystrofii.

Autor: Radka Sablikova, Radka Sablikova
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Z Trebice vybéhl ve tfi. Zd'ar ho pred polednem vital potleskem &
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MILAN KRCMAR
Radka Séablikova

Je tma, celé mésto spi. Trebi€, tfetiho Cervna. Ticho narusuje jen Cily ruch v Nerudové ulici. Ta je i ve dne velmi poklidna, takze hovor
pétice mladych lidi se zde ted rozléha o to vice. Do toho brbla motor obytného auta, kolem kterého pobihaji a pfipravuji se na cestu.

Jeden ze zminéné pétice do karavanu ale viibec nenastoupi. Celou cestu pobézi. Jakub Benda, jehoz ¢ekd béh z Trebite na Snézku.
Pobézi pro svého syna Filipa a vSechny dalsi déti, které stejné jako Filip trpi Duchennovou svalovou dystrofii. ,Citim se dobfe. Myslim,
ze jsem usnul asi v osm vecer. Jesté jsem slySel bimbat véz ve tfi Ctvrté. Pak jsem se stejné vzbudil uz o pal druhé rano. Padl hodiny pred
budikem,* popisuje Benda.

Tento kratky spanek bude na dlouhou dobu jeho posledni. Chce bézet nonstop, jen s drobnymi pfestavkami na odpocinek. Na Snézku
hodla dorazit v sobotu ¢tvrtého ¢ervna pozdé odpoledne. V karavanu ozdobeném logem Parent Project, coz je organizace sdruzujici
rodi¢e déti trpicich svalovou dystrofii, ho bude provazet jeho pritelkyné Iva a bratti Simon, Matous a Filip.

Minutu pred tfeti se karavan rozjizdi a Jakub Benda vybiha. S kamerou v ruce ho doprovazi Simon. ,Ja jen doufam, Ze takhle
nepobé&zim celou cestu s brachou, glosuje Simon.

Pres koleje a hlavni silnici u nemocnice oba sbihaji Machovymi sady k zimnimu stadionu. Tam je kratka zastavka na Jakuba zde ¢ekaji
jeho rodice a také trebicsti hokejisté. Jakub se s nimi dobfe zna, chodi jim fandit a oni jeho cestu podporuji. ,Tady mas Cepici, kdyby
nahodou na Snézce byla zima. Nahradni tricko, kdybys to svoje ndahodou propotil u Hradce Krélové a $atek na krk,“ predavd mu manazer
hokejového klubu Dan Slapak darky a snazi se prekfiget Ewu Farnou, jejiz pisefi Méls mé vilbec rad se na plné pecky line z klubového
auta.

Na Jakuba tam ¢eka i jeho kamarad Martin Janata. Pozornost pouta tim, Ze méa na sobé bézecky dres. ,S Jakubem se znam uz dlouha
|éta. Chci ho dnes podporit tak, Ze s nim ted pobézim do Velkého Mezifici,” vysvétluje muz.

Farnou mezitim stfida Jifi Schelinger. Jeho Holubi diim umocriuje dojemnou atmosféru. Jakub se louéi s rodi¢i a na mamince je vidét, ze
ma slzy na kraji¢ku. ,Strasné moc si té vazim jako Clovéka za to, co délas. At uz dobéhnes, nebo ne, objima syna.

Otec Jakuba Bendy celou véc bere s nadhledem. ,Ale samozfejmé, Zze dobéhne. V pohodé,” bavi Benda starsi publikum svym klidem.

Ale i on je na syna hrdy. ,Na jednu stranu je to tak trochu blazen. Ta vzdalenost je strasna. Na druhou stranu, ten projekt je ohromna
véc,“ zamysli se Benda starsi.

V pfisti chvili Jakub vybiha. Doprovazi ho nejen Martin Janata, ale také hokejisté. Za Jakubem vyjizdi obytny viiz s pfitelkyni a bratry. A
aby kazdy v Trebici védél, ze je Jakub jiz na cesté, karavan kazdou chvili zatroubi.

Je néco malo pred jedenactou hodinou a Jakub Benda pribiha k pizzerii ve Zd'ate nad Sazavou. Vita ho potlesk lidi, ktefi ho piisli
podpofit. Pfiznava komplikace. ,,Ted je to horsi. Uz zaginam citit Gnavu a chytam kfece do nohou. Zkusim si vyménit boty a kfe¢e snad
povoli,” véfi Benda.

S nim dobiha k pizzerii i kamarad Martin. Ten se mél plvodné odpojit v Mezifi¢i. ,,Dal uz Martin nepobézi. Jestli ho Jakub jesté
neprekecd,” vtipkuje Jakubuv bratr Filip.

Na noc jsou hlasené bourky, ale i s tim Benda pocita. ,Uvidime, jak se s tim popereme. Pokud to nepljde, dojedu to i na kole. Mam ho v
karavanu. Kdyz nohy nebudou chtit, udéldm to jinak,* dodava odhodlané Benda.

Vice na trebicsky. denik.cz
Se svalovou dystrofii se potykaji Sest let

Zdar nad Sazavou PHisli do zd'arské pizzerie a vyhlizeli Jakuba Bendu, ktery mél kazdou chvili pfib&hnout z Trebite. Pokradovat ma dal
na Snézku. Podpofit ho pfigla i Helena Nemetova ze Zd'aru nad Sazavou se svym nemocnym synem.

Co fikate na béh Jakuba Bendy?
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Myslim, Ze je to skvély po€in pro zvednuti povédomi o této nemoci. S Tomaskem Jakubovi moc fandime. Proto jsme také tady, abychom
ho podpofili.

Je ve Zdafe néjaka skupina pro rodiny, které se potykaji s timto onemocnénim?

Pfimo pro svalovou dystrofii ne. My jsme dfive navstévovali centrum rané péce, ale Tomaskovi je uz sedm let, uz je na to tedy velky. V té
rané péci jsou deti i s jinymi diagndézami a handicapy.

Kdy vasemu synovi zjistili diagn6zu?
KdyZz byl Tomaskovi jeden rok. Do té doby jsme to vibec nevédéli. Ted je to tedy Sest let, co se s touto nemoci potykame.
Jste se synem doma, nebo pracujete? Pomaha vam nekdo?

Asistenci nemame. S manzelem jsme doted byli oba na hlavnim pracovnim poméru, v péci jsme se stfidali. Ale ted’ uz to tak nejde.
Musim pfizpUsobit praci Tomaskovi. (ras)

na zac¢atku béhu. U zimniho stadionu se Jakub Benda setkava s trebic¢skymi hokejisty. Foto: Denik/ Milan Krémar, Radka Sablikova
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Z Trebice bézi na Snézku. Pro nemocné déti
milan krémar

Je tma, celé mésto spi. Aby také ne, kdyz je tfi Ctvrté na tfi rano. Ticho naruSuje jen ruch na Nerudové ulici. Rozléha se tu hovor pétice
mladych lidi pobihajicich kolem obytného auta se spusténym motorem. Jeden z pétice do néj viibec nenastoupi. Celou cestu pobézi.
Jakuba Bendu ¢eka dvousetdvacetikilometrovy béh z Trebie na Snézku. Pobézi pro syna Filipa a v8echny dalSi déti, které trpi
Duchennovou svalovou dystrofii.

Bézec ujistuje, Ze se citi dobre. ,Myslim, Ze jsem usnul asi v osm vecer. Jesté jsem slySel bimbat véz ve tfi ¢tvrté. Pak jsem se stejné
vzbudil uz o pul druhé rano. Pul hodiny pfed budikem,” popisuje.

Ani ne Sestihodinovy spanek bude na dlouhou dobu jeho posledni. Chce béZet nonstop, jen s drobnymi pfestavkami na odpocinek. Na
Snézku hodla dorazit dnes pozdé odpoledne. V karavanu ozdobeném logem Parent Project, coz je organizace sdruzujici rodi¢e déti
trpicich svalovou dystrofii, ho budou provazet partnerka Iva a bratfi Simon, Matous a Filip.

Minutu pred tfeti se karavan rozjizdi a Jakub vybiha. S kamerou v ruce ho doprovazi bratr Simon. ,Jen doufam, Ze takhle nepob&zim
celou cestu s brachou,” glosuije.

Ptes koleje a hlavni silnici u nemocnice oba sbihaji Machovymi sady k zimnimu stadionu. Tam je kratka zastavka. Cekaji zde rodice a
také hokejisté Horacké Slavie. Benda se s nimi velmi dobfe znd, chodi fandit do kotle a oni jeho cestu podporuji. ,Tady mas od nas
Cepici, kdyby ndhodou na Snézce byla zima, nahradni tricko, kdybys to svoje nédhodou propotil u Hradce Kralové, a $atek na krk,*
predava mu manazer zdejsiho klubu Dan Slapak.

BéZec se louci s rodi¢i a na matce je znat, Ze ma slzy na krajicku. ,Stragné moc si té vazim za to, co délas. At uz dobéhnes, nebo ne,“
objiméa svého syna.

V pfisti chvili Benda vybiha. Doprovazi ho kamarad Martin Janata a v ramci tréninku také hokejisté. Mésto se probouzi a sportovec ma
za sebou prvnich nékolik desitek metr(. Jesté mu jich zbyva néco kolem 220 tisic.

Reportaz

Foto: Denik/Milan Krémar
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Rodi¢ nemocného syna bézi z Trebice na Snézku. Chlapec trpi svalovou dystrofii &

0O 4.6.2022, 6:05 vysocina.rozhlas.cz @ CESKY ROZHLAS Ambivalentni Duchenne Parent
Project, René Biectan
2221 0,02 0,00 7588 K¢

Rodi¢ nemocného syna bézi z Trebice na Snézku. Chlapec trpi svalovou dystrofii

Rodi¢ syna se svalovou dystrofii Jakub Benda béZzi z Trebice na Snézku. Jedna se o charitativni béh na podporu organizace Parent
project.

Na charitativni béh na podporu organizace Parent project sdruzujici rodi¢e déti se svalovou dystrofii se vydal Jakub Benda z Trebice.
Dobéhnout chce az na vrchol Snézky. Z TrebiCe odstartoval v patek rano a v cili ma byt zitra. Na trasu se vydal proto, Ze ma sam syna
se stejnym onemocnénim.

Jakub Benda je ze Zd'aru nad Sazavou. Svou cestu zaginal v Trebiéi ve 3 hodiny rano. ,Prvnich 40 kilometr(i bylo docela v pohodé a ted
téch poslednich deset po silnici bylo teda hodné nepfijemnych, uz kvuli kfe¢im, ale jinak to docela jde, i kdyz na to, kolik mam pred
sebou, tak to Uplné dobry neni,” smal se na trati.

Na cesté Jakuba Bendu doprovazi karavan s tymem, kiery mu pomaha s obcerstvovanim, dokumentovanim cesty nebo pfipadnymi
potizemi. Na trase s nim bude az do nedéle. ,Oni samoziejmeé maji kde spat, ja bych moc spat nemél, ale pocitam s tim, Ze v noci budou
bourky, takZe asi zapluju taky na chvili do karavanu.*

Pravé vyCerpavajici cesta jen s kratSimi prestavkami ma podle Jakuba Bendy upozornit na onemocnéni svalovou dystrofii i na
organizaci Parent Project, ktera rodie nemocnych déti sdruZuje. Patii mezi né i pani Hana, ktera piisla vytrvalce povzbudit ve Zdafe
nad Sazavou. ,Opravdu Uzasna véc, i co se tyCe osvéty a je to dllezité o tom védét, krasnéa charitativni akce.”

Organizace Parent Project vznikla z iniciativy rodic¢t déti se svalovou dystrofii. Aktualné ma pres 130 ¢lenli a podle mistopfedsedy
vykonného vyboru organizace Reného Bfeétana je Jakub Benda prvnim z rodicl, ktery se o podobnou propagaci problematiky
onemocnéni pokusil. ,A vlastné se to presné shoduje s novou koncepci, kdy mame heslo pro takové akce: Dokazeme vic, nez si myslite
a bylo to plvodné jako na ty kluky, ale i Jakub doké&zal, Ze rodi¢e dokazou vic, nez si mysli.”

Pod Snézku by mél Jakub Benda se svym tymem dorazit dnes vecer. Zitra jej pak ¢eka vystup nahoru.
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Benda spilnil cil, svym béhem z Tiebi¢e na Snézku upozornil na nemocné déti @
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Parent Project
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Benda splnil cil, svym béhem z Trebite na Snézku upozornil na nemocné déti
5.6.2022

Milan Krémar

Reportér

Napiste mi

Pres dveé sté kilometr(l v nohach. Cil — upozornit na déti, které trpi svalovou dystrofii. To si vytkl Jakub Benda z Trebice, ktery v patek 3.
Cervna vybéhl z Trebie a zamifil na Snézku. Tam, s podporou svych bratrt a pfitelkyné, dorazil nasledujici den vecer.

Kliknutim zvétsite 15 fotografii v galerii »
Jakub Benda vybéhl z Trebi¢e na Snézku. | Foto: Denik/Milan Krémar

,Hodnotim to maximéalné kladné&. Chtéli jsme, aby vefejnost védéla, ze déti se svalovou dystrofii potfebuji nasi pomoc. A to se splnilo.
Ohlasy na facebooku byly neskute¢né,” neskryva svou spokojenost Jakub Benda, ktery je sdm otcem chlapce trpiciho touto vzacnou
chorobou.

Verejnost mohla jeho vykon sledovat online pfes internet, jeho bratfi na socialni sité davali videa a fotografie. Nechybélo ani zivé vysilani.
Diky tomu mobhli lidé v pfimém pfenosu vidét i Bendovo trapeni kousek za Zd'arem nad Sazavou.

,Mrzelo mé, ze po Sedesati kilometrech télo feklo DOST. Proto jsem musel na chvili pfesednout na kolo, coz byla zalozni varianta.
Problém byl v tepové frekvenci. Tu jsem v patek dopoledne mél 170 tepli za minutu,” vysveétluje Benda s tim, Ze bézné miva o tficet tepl
méné. ,Projevily se nervy, stres, Gnava a nevyspani. Pak jsem si ale odpocinul, na kole byl jiny pohyb a zlepsilo se to,“ dodava bézec,
ktery svym vykonem podpofil organizaci Parent Project. Ta sdruzuje rodi¢e déti trpicich svalovou dystrofii.

Autor: Milan Krémar
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Béh za nemocné déti @

0O 5.6.2022,19:24 Prima televize FTV Prima, spol. s r.o. Negativni Duchenne
Parent Project
661 686 7,35 0,07 1,9 miliony Ké

Moderator Eva Hecko Perkausova:

Zjistit, Ze vlastni dité trpi vaznou a nevylécitelnou nemoci, je pro kazdého rodi¢e Sok. Stejné tomu bylo i pro manzele Bendovi, kdyZ se
dozvédéli, ze jejich Filipek trpi svalovou dystrofii.

Moderator Roman Sebrle:

Téta Jakub se rozhodl udélat néco nejen pro sebe, pro svého malého bojovnika, ale i pro ostatni rodi¢e déti s touto nemoci. Rozhodl se
dobéhnout z Tiebice, kde bydli, az na Snézku, aby tak mimo jiné propagoval i Parent project, ktery détem pomaha.

Jakub Benda, Filipkav tata:

Trasa se vybirala tak, abychom byli na Snézce a byli jsme tam co nejdfive. Bohuzel i navigace v dnesni dobé maji své odchylky a uz ted
to vychazi na 230 km.

Autor Bohuslav Stépanek:

Start béhu a objeveni nemoci u devitiletého Filipka od sebe déli 3 roky. Ze je se synem néco $patné, si rodice vaimli pred jeho nastupem
do 1. tridy.

Lucie Bendova, Filipkova maminka:

Filipek zacal jakoby hdf chodit, nebéhal, tak jsme vlastné $li tady ve Znojmé na neurologii a na tu genetiku. Tam vlastné jsme se
dozvédéli, Zze vlastné ma tady toto onemocnéni. Pro mé to byl Sok, protoZe vlastné ten tyden byl Filipek u tatinka a ja jsem vlastné méla
tyden na to se s tim srovnat.

Jakub Benda, Filipkav tata:

Ja jsem vilibec netusil, co ta nemoc obndasi nebo co to viilbec znamend. Vibec jsem nevédeél, Ze je tak nebezpecna a tak vzacna.
Autor Bohuslav Sté&panek:

FilipGv tata zacal béhat v dobé COVIDu, ale ted svoji zalibu vyuzil.

Jakub Benda, FilipkQv tata:

Chtéli bychom néjakym zplsobem upozornit na tu nemoc a na ten Parent project, ktery to vlastné s nami celé nachystal, a se kterym
néjakym zplisobem spolupracujeme, a ve kterém je vlastné maj syn veden.

Autor Bohuslav Stépanek:

Dobéhnout z Trebie az na nejvyssi Ceskou horu mu pfipadalo jako dobry plan.

Filip Benda, JakubUv bratr:

Ta logistika a to trasovani probihaly zhruba tak hodinu a pul pfed vybéhem, takZe potom spi$§ jsme se do toho vrhli po hlavé.
Autor Bohuslav Stépanek:

Dokud mlze, bézi, kdyz nem(ze, sedne na kolo. Prave v tom vidi paralelu s nemocnymi.

Filip Benda, Jakubuv bratr:

Prijdou 1. klopytnuti, pfijde 1. Gnava, pfijdou 1. pady a postupné, tak jak i ta progrese jakoby té nemoci roste, tak ten kluk skon¢i dfive
nebo pozdéji na voziku, coz u nas symbolizuje pravé to kolo.

Autor Bohuslav Stépanek:

Maly Filip tatovi moc fandi a béh sleduje v telefonu. Po dlouhych 40 hodinach obrovské fyzické namahy Jakub Benda se svym tymem v
sobotu vecer dobéhl na vrchol hory. Na podporu déti se svalovou dystrofii tim ziskal zatim pfes 78 000 korun.
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Otec vazné nemocného Filipa dobéhl z Trebice az na Snézku. Bojujte, vzkazuje &

0 7.6.2022 Nachodsky denik 3 VLTAVA LABE MEDIA a.s. Negativni Duchenne Parent
Project, Jitka Reineltova, Duchenne, Duchennova svalova dystrofie Hradecky denik, Ji¢insky denik, Krkonossky denik, Rychnovsky denik
27 807 0,31 0,00 132499 K¢

Otec vazné nemocného Filipa dobéhl z Trebice az na Snézku. Bojujte, vzkazuje
Otec vazné nemocného Filipa prekonal za dva dny po svych pal republiky. Chtél tak podpofit vazZné nemocné déti.
Jan Braun

Pec pod Snézkou To byl vykon! Devétatficetilety truhlai Jakub Benda ubéhl béhem patku a soboty neuvéfitelnych 230 kilometrd, za 40
hodin zvladl trasu z Trebice az na Snézku. Muz z Tiebie chtél upozornit na nevylécitelné onemocnéni Duchennovu svalovou
dystrofii, kterou trpi jeho devitilety syn Filip. Bézel nejen pro néj, ale pro vSechny déti se svalovou dystrofii.

,Bezprostfedni pocity jsou neskute¢né a famézni. To bylo prosté néco Uzasného, fekl v cili Jakub Benda. VSem rodi¢tm, ktefi maji dité
s nevylécitelnou Duchennovou svalovou dystrofii, vzkazal, at bojuji. ,At si uvédomi, Ze je to jejich dité, které to ma naro¢né uz od
narozeni. Jdéte jim tedy pfikladem. Budte pro né silni,* vyzval je.

Jakub Benda vybéhl z TrebicCe v patek ve tfi hodiny rdno. Na trase mél patnact pfestavek. Musel pouZzit i kolo, kdyz ho chytly kfece.
,Védeél jsem, ze musim okamzité na kolo, aby nohy dostaly jiny pohyb. A pomohlo mi to i psychicky, protoze jsem védél, ze tim padem
budu mit i €as na spanek,*“ vysvétlil Benda.

SEST HODIN SPANKU

Prvni den zvladl 140 kilometrG. ,Tim, Ze jsem kvuli kie¢im presedl na ¢ast trasy na kolo a prvni den urazil 140 kilometr(i, mohl jsem si jit v
patek vec€er na Sest hodin lehnout. Spanek mi neuvéfitelné pomohl,“ popisoval. ,Nejvét§im motorem pro mé byly vzkazy na socialnich
sitich. Od déti z Parent Projectu, vzkazy od tatinkt déti s Duchennovou svalovou dystrofii,“ dodal.

Podporu mél i pfimo na trase od dal§ich rodi¢a. ,Myslim, Ze je to skvély pocin pro zvednuti povédomi o této nemoci. S Tomaskem
Jakubovi moc fandime. Proto jsme také tady, abychom ho podpotili,“ vyjadiila se ve Zd'aru nad Sazavou Helena Nemetova. Jejimu
sedmiletému synovi Tomasovi Iékafi diagnostikovali svalovou dystrofii, kdyZ mu byl rok.

ENERGY DRINK NA SNEZKU

V sobotu réno si dal Jakub Benda banan a speciélni energy drink. Na Snézku dorazil v sobotu vecer. Na nejvyssi ¢eské hofe vyvésil
vlajku organizace Parent Project. Tuto pacientskou organizaci zalozili rodice, jejichz déti se narodily se svalovou dystrofii
Duchenne/Becker a dalSimi vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného veéku.

Vytézek akce vyuzije Parent Project na zajisténi pobytovych akci pro déti s touto nemoci a jejich rodice.

~Jsme hrdi, Ze to Jakub dokazal. Bézel nejen pro svého Filipka, ale pro vSechny nase déti se svalovou dystrofii, které bézet nemohou. Za
Ctyficetihodinovou akci vybéhal neuvéfitelnych 77 595 korun. A lidé chtéji pfispivat i nadale, proto mohou na Gcet Parent Projectu poslat
svlj dar az do 7. Gervence 2022.

Diky béhu se také dostalo do poprfedi téma svalové dystrofie, za coz Jakubovi moc dékujeme,” ocenila prfedsedkyné organizace Parent
Project Jitka Reineltova.

Parent Project

Je to pacientska organizace zaloZzena rodici, jejichz déti se narodily se svalovou dystrofii Duchenne/Becker a dalSimi vzacnymi
nervosvalovymi onemocnénimi raného véku. Spolek sdruzuje pacienty, jejich rodi¢e a rodinné prislugniky. V Cesku ptisobi od roku 2001,
kdy zakladajici ¢lenové navéazali na fungovani stejnojmenné organizace v USA. Hlavnim zajmem organizace je zlepSovani kvality Zivota
pacientll prostfednictvim zkvalitnéni sociélni a zdravotni péce, Sifeni povédomi o nemoci, sledovani novinek ve vyzkumu i v péci v
zahrani¢i. Spolek realizuje terénni praci s rodinou, spolupracuje s odborniky z relevantnich obor(i, organizuje pobytové akce a
konference, podili se na systémovych zménach ve prospéch pacientd s nervosvalovym onemocnénim.

Duchennova svalova dystrofie (DMD)

Je to vzacné, progresivni, dosud nelécitelné onemocnéni, které postihuje jednoho z 3500 novorozenych chlapct. Prvni pfiznaky se
zacinaji projevovat kolem tfetiho roku, kdy chlapci hdfe vstavaji ze zemé a celkové nestaci svym vrstevnikim. Nemoc postupné
ochabuije kosterni svalstvo koncetin a trupu a mezi osmym az dvanactym rokem déti zcela ztraceji schopnost chize. V raném dospivani
mezi tfinactym a devatenactym rokem byvaji zasazeny i dychaci a srde¢ni svaly.
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Cestou a v cili. Jakub Benda ma nemocného syna a chce pomahat. Za 40 hodin urazil 230 kilometr(. Skoncil na Snézce. Foto: Michal
Vasicek
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Otec vazné nemocného Filipa dobéhl z Trebice az na Snézku. Bojujte, vzkazuje &

0 7.6.2022,7:52 krkonossky.denik.cz & VLTAVA LABE MEDIA a.s. Jan Braun Negativni Duchenne
Parent Project, Jitka Reineltova, Duchenne, Duchennova svalova dystrofie
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Otec vazné nemocného Filipa dobéhl z Trebice az na Snézku. Bojujte, vzkazuje
7.6.2022

Jan Braun

Reportér

Napiste mi

/FOTOGALERIE/ Otec vazné nemocného Filipa pfekonal za dva dny po svych pul republiky. Udélal to pro podporu vazné nemocnych
déti.

Kliknutim zvétsite 34 fotografii v galerii »
Jakub Benda dobéhl z Trebic¢e az na Snézku pro véechny déti s Duchennovou svalovou dystrofii. | Foto: Michal Vasi¢ek

To byl vykon! Devétatficetilety truhlar Jakub Benda ubéhl béhem patku a soboty neuvéfitelnych 230 kilometrl, za 40 hodin zvladl trasu z
TrebiCe az na Snézku. Muz z TiebiCe chtél upozornit na nevylécitelné onemocnéni Duchennova svalova dystrofie, kterym trpi jeho
devitilety syn Filip. Bézel nejen pro néj, ale pro vSechny déti se svalovou dystrofii.

,Bezprostfedni pocity jsou neskute¢né a famézni. To bylo prosté néco Uzasného,” fekl v cili Jakub Benda. VSem rodi¢im, ktefi maji dité
s nevylécitelnou Duchennovou svalovou dystrofii, vzkazal, at bojuji. ,Af si uvédomi, Ze je to jejich dité, které to ma naro¢né uz od
narozeni. Jdéte jim tedy pfikladem. Budte pro né silni,” vyzval je.

DUCHENNOVA SVALOVA DYSTROFIE (DMD) je vzacné, progresivni, dosud neléditelné onemocnéni, které postihuje 1 z 3500
novorozenych chlapcl. Prvni pfiznaky se zacinaji projevovat kolem tfetiho roku, kdy chlapci hife vstavaji ze zemé a celkové nestaci
svym vrstevnikim. Nemoc postupné ochabuje kosterni svalstvo koncetin a trupu a nasledné mezi osmym az dvanactym rokem zcela
ztraceji schopnost chlize. V raném dospivani mezi tfinactym a devatenactym rokem byvaji zasazeny i dychaci a srdec¢ni svaly.

Jakub Benda vybéhl z TfebicCe v patek ve tfi hodiny rdno. Na trase mél patnact pfestavek. Musel pouZzit i kolo, kdyz ho chytly kfece.
,Védél jsem, Ze musim okamzité na kolo, aby nohy dostaly jiny pohyb. A pomohlo mi to i psychicky, protoZe jsem védél, Zze tim padem
budu mit i €as na spanek,* vysvétlil Benda.

Sest hodin spanku

Prvni den zvladl 140 kilometrd. , Tim, Ze jsem kvUli kfe¢im presedl na ¢ast trasy na kolo a prvni den urazil 140 kilometrti, mohl jsem si jit v
patek vec€er na Sest hodin lehnout. Spanek mi neuvéfitelné pomohl,* popisoval. ,Nejvét§im motorem pro mé byly vzkazy na sociélnich
sitich. Od déti z Parent Projectu, vzkazy od tatinkt déti s Duchennovou svalovou dystrofii,“ dodal.

Podporu mél i pfimo na trase od dalSich rodi¢a. ,Myslim, Ze je to skvély pocin pro zvednuti povédomi o této nemoci. S Tomaskem
Jakubovi moc fandime. Proto jsme také tady, abychom ho podpotili,* vyjadiila se ve Zd'aru nad Sazavou Helena Nemetova. Jejimu
sedmiletému synovi Tomasovi lékafi diagnostikovali svalovou dystrofii, kdyz mu byl jeden rok.

V sobotu réno si dal Jakub Benda banan a speciélni energy drink. Na Snézku dorazil v sobotu vecer. Na nejvyssi ¢eské hore vyvésil
vlajku organizace Parent Project. Tuto pacientskou organizaci zalozili rodice, jejichz déti se narodily se svalovou dystrofii
Duchenne/Becker a dal§imi vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného veku.

VytéZzek akce vyuzije Parent Project na zajiSténi pobytovych akci pro déti s touto nemoci a jejich rodice. ,Jsme hrdi, Ze to Jakub
dokazal. Bézel nejen pro svého Filipka, ale pro vSechny nase déti se svalovou dystrofii, které bézet nemohou. Za ¢tyficetihodinovou akci
vybéhal neuvéfitelnych 77 595 korun. A lidé chtéji pfispivat i nadale, proto mohou na Gc¢et Parent Projectu poslat svij dar az do 7.
Cervence 2022. Diky béhu se také dostalo do popredi téma svalové dystrofie, za coz Jakubovi moc dékujeme,“ ocenila pfedsedkynée
organizace Parent Project Jitka Reineltova.

PARENT PROJECT je pacientska organizace zalozena rodici, jejichz déti se narodily se svalovou dystrofii Duchenne/Becker a dal§imi
vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného véku. Spolek sdruzuje pacienty, jejich rodi¢e a dalsi rodinné pfislusniky. V Cesku
pusobi od roku 2001, kdy zakladajici ¢lenové navazali na fungovani stejnojmenné organizace v USA, zaloZzené v roce 1994. Hlavnim
zajmem organizace je zlepSovani kvality Zivota pacientt prostrednictvim zkvalitnéni socialni a zdravotni péce, Sifeni povédomi o nemoci,
sledovani novinek ve vyzkumu i v péci v zahranici. Spolek realizuje terénni praci s rodinou, Uzce spolupracuje s odborniky ze vSech
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relevantnich obord, organizuje pobytové akce a konference, podili se na systémovych zménach ve prospéch pacientl s nervosvalovym
onemocnénim.

| Autor: Jan Braun
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Z Trebice na Snézku za dva dny: Z pivodniho planu moc nezbylo, ale nevzdal jsem to, fika Benda &
0 3.7.2022,0:00 z Ceské stanice Economia, a.s. Duchenne Parent Project, Duchenne

[strojovy prepis] ...Z Trebice na Snézku za dva dny: Z puvodniho planu moc nezbylo, ale nevzdal jsem to, fika Benda Automatické titulky
dodava Beey: www. beey.io 220 kilometru za ty, co nemuZou. Pod timto nazvem absolvoval z TrebicCe charitativni cestu na nejvyssi horu
Ceské republiky Jakub Benda, jehoz syn troi Duchennovou muskuldrni dystrofii. Pravé déti se svalovou...
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