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OBJETIVOS

La Asociacién Balear de Fibrosis Quistica trabaja desde el afio 1989 para el colectivo
de afectados por esta grave enfermedad y organiza desde el afio 2000 la Vuelta a
Formentera Nadando.

Gracias a este evento, la Asociacién Balear de Fibrosis Quistica ha crecido de forma
notable, llegando al punto de plantearse la creacion de una Fundacién. Asi ha sido y
desde el 6 de febrero de 2006, la Fundacié Respiralia ya es una realidad. Ha sido
creada para llevar a cabo todos los proyectos, servicios y actividades gestionadas por
la Asociacion Balear de FQ), si cabe a mayor escala.

En nuestra incesante labor por esta enfermedad, desde la Fundacié Respiralia
seguimos trabajando e innovando todos aquellos aspectos que nos permiten dar a
conocer esta enfermedad al resto de la poblacion.

El objetivo principal es divulgar la Fibrosis Quistica como una enfermedad genética,
degenerativa y sin cura en la actualidad, asi como el reconocimiento de discapacidad
por la enfermedad.

Por otra parte, dar a conocer el esfuerzo de la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica
durante los Ultimos seis afios, y de la Fundacién Respiralia en los afios venideros.

También se pretende realizar un seguimiento que muestre el dia a dia de los enfermos
y sus familiares y del funcionamiento de la Fundacidn.

Divulgar la Vuelta a Formentera Nadando, realizando un seguimiento de todos los
afectados que participan en la VII edicién de la Vuelta a Formentera Nadando contra

la Fibrosis Quistica.

Tratar de incidir en las autoridades para la blisqueda de subvenciones que permitan a
los enfermos de FQ una mejor calidad de vida.

Y, por dltimo y mds importante, la bisqueda de un tratamiento global y definitivo.



SINOPSIS
Titulo “El beso salado”

Este documental trata sobre la lucha de un grupo de personas afectadas directa o
indirectamente por la muy desconocida y letal enfermedad de Fibrosis Quistica; sobre
la utopia que comenzé un fisioterapeuta, en rebeldia contra el destino, cuando decidié
rodear a nado la isla de Formentera para llamar la atencidn sobre la enfermedad; y
sobre la veloz corriente de ilusion que generd, y sigue generando, este hecho.

La historia del documental habla del camino recorrido, de los obstdculos, de los logros
y de la repercusion generada en la lucha contra esta enfermedad degenerativa,
genética y mortal, sin cura hasta el momento, que ya ha congregado a millares de
personas, ayuntamientos, comunidades auténomas y empresas, en el mismo empefio de
hacer lo imposible, elevar la voz tanto como se pueda y mejorar la vida diaria de los
afectados. La cinta termina en la celebracidén de la Vuelta a Formentera 2.006, como
cada verano desde hace seis afios, en la que una multitud creciente revive este deseo
colectivo y se echa al mar para rodear a nado la isla de Formentera otra vez.

A pesar de que la esperanza de vida en los enfermos no supera lo 40 afios, el tono del
documental -desde el respeto y no del victimismo- esta basado en su alegria de vivir y
de seguir viviendo, tal y como ellos mismos desarrollan su espiritu colectivo.

Tanto la harracidn “en of f" como la filmacidn audiovisual, usan un lenguaje poético para
expresar mejor las emociones y los simbolos, partes fundamentales del nicleo de la
historia. Las voces, solidarias, son de Fernando Schwartz, Jorge Sanz y Silke.



LA ENFERMEDAD

La Fibrosis Quistica o FQ es una enfermedad genética, degenerativa y actualmente no
tiene cura. Es la mds comn en la raza blanca caucasiana.

Se calcula que la primera mutacién ocurrié hace unos cincuenta mil afios. Desde
entonces la FQ ha sido relacionada con muertes por infecciones respiratorias y
pulmonares.

Los avances en los tratamientos y el diagnéstico prematuro, han hecho que la media
actual de supervivencia sea de unos 36 afios, aunque la FQ ha sido una enfermedad
infantil hasta hace muy poco; los afectados rara vez superaban los 2 o 3 afios de vida.
Aunque el espectro quimico de la FQ, no se conoce hasta 1930, ciertos aspectos de la
enfermedad, se identificaron mucho antes. De hecho, en la literatura del s. XVII,
encontramos un pasaje estremecedor:

"Pobre de aquel nifio, que al besarle sepa a sal; un misterioso embrujo, se lo llevard”

La caracteristica principal de los afectados es el sabor salado de su piel...

EL BESO SALADO: una maldicién con los dias contados...
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