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Jakub Benda to dokazal!
Pro PARENT PROJECT dobéhl az na Snézku

Praha, 5. Cervna

230 kilometrd, 40 hodin, 15 prestavek.
| Takovy byl feci cisel béh Jakuba Bendy,
tatinka devitiletého Filipka s Duchennovou
svalovou dystrofii, ktery v patek 3. cervna
ve 3:00 rano odstartoval svij Zivotni béh
z TrebicCe az na Snézku.

Jakub béZel pro svého syna a vsechny kluky v PARENT
PROJECTU

Banan a jeden energy drink. Psal se patek 3. ¢ervna, 3:00
rano. Devétatficetilety truhlar Jakub Benda vyrazil na svdj Zivotni béh — 230 kilometr( dlouhou
trat z Trebice az na Snézku. Nejen pro svého devitiletého syna Filipka, ale pro vsechny kluky

s Duchennovou svalovou dystrofii a pro nasi organizaci Parent Project.

Z Trebi¢e do Zdaru nad Sazavou Jakub béZel bez problém(i. Na nasledujicim tseku ho viak chytly
kfece. Aby byl schopen trasu dokoncit, nased| na ¢ast cesty na kolo.

,Védél 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 spdnek,” popsal Jakub, kterého
vecCer Cekal Sestihodinovy spanek.

Po Ctyficeti hodinach od vybéhnuti z Tfebice stanul na Snézce, kde vyvésil vlajku Parent Projectu.
,Bezprostredni pocity? Neskutecné, famdzni, super! Ten ohlas lidi, médii... To bylo prosté néco
uZasného, “ fika Jakub, ktery vzkazuje véem, ktefi maji dité s nevylécitelnou Duchennovou
svalovou dystrofii, at bojuiji.

LAE si uvédomi, Ze je to jejich dité, které to md ndrocné uz od narozeni. Jdéte jim tedy prikladem.
Budte pro né silni,” vyzyva Jakub.
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Vytézek celé akce vyuZije Parent Project na zajisténi pobytovych akci pro déti s Duchennovou
svalovou dystrofii a pro a jejich rodice.

,Jsme hrdi, Ze to Jakub dokdzal! BéZel nejen pro svého Filipka, ale pro vsechny nase déti se
svalovou dystrofii, které béZet nemohou. Za Ctyficetihodinovou akci vybéhal neuvéritelnych

77 595 korun. A lidé chtéji prispivat i naddle, proto mohou na ucet Parent Projectu poslat svij dar
aZzdo 7. 7. 2022. Diky behu se také dostalo do popredi téma svalové dystrofie, za coZ Jakubovi
moc dékujeme, “ fika Jitka Reineltova, pfedsedkyné pacientské organizace Parent Project.

JakubQv Zivotni pribéh si mizete precist ZDE. Rozhovor, ktery se uskutecnil par hodin po jeho
zivotnim béhu, najdete ZDE.

PARENT PROJECT, z. s. je pacientska organizace zaloZena rodici, jejichZ déti se narodily se svalovou
dystrofii Duchenne/Becker a daldimi vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného véku. Spolek
sdruzuje pacienty, jejich rodice a dal3i rodinné ptislugniky. V CR plsobi od roku 2001, kdy zakladajici
¢lenové navazali na fungovani stejnojmenné organizace v USA, zaloZené v roce 1994. Hlavnim zajmem
organizace je zlepSovani kvality Zivota pacientl prostfednictvim zkvalitnéni socialni a zdravotni péce,
Siteni povédomi o nemoci, sledovani novinek ve vyzkumu i v péci v zahranici. Spolek realizuje terénni
praci s rodinou, Uzce spolupracuje s odborniky ze vSech relevantnich obord, organizuje pobytové akce a
konference, podili se na systémovych zménach ve prospéch pacientd s nervosvalovym onemocnénim.

Duchennova svalova dystrofie (DMD) je vzécné, progresivni, dosud nelécitelné onemocnéni, které
postihuje 1 z 3500 novorozenych chlapcd. Prvni pfiznaky se zacinaji projevovat kolem tfetiho roku, kdy
chlapci hdte vstavaji ze zemé a celkové nestaci svym vrstevniklim. Nemoc postupné ochabuje kosterni
svalstvo koncetin a trupu a nasledné mezi osmym az dvanactym rokem zcela ztraceji schopnost chlze.
V raném dospivani mezi tfindctym a devatenactym rokem byvaji zasaZzeny i dychaci a srdec¢ni svaly.

Vice informaci:

www.parentproject.cz

www.facebook.com/parentproject.cz

Kontakt pro média:

Ing. Jitka Reineltovd, predsedkyné PARENT PROJECT, z. s. / +602 167 243, reineltova@parentproject.cz
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