Associacié Balear de Fibrosi Quistica y Fundacié Respiralia presentan:

Respiralia 1.

Respira per la Fibrosi Quistica

__..’". <2

- X VUELTA A FORMENTERA NADANDO
CONTRA LA FiBrOsIs QuisTicA -
.%Mﬁ?espir?ﬁﬁ.org- . ‘:-.z -

e el =



) P
{or de S Salines
A e . :
5 o i .w,u...mu’

Pedprds del concert o spf Ferria

-

!
[
_'Iﬁ L

s e Formeninia

o
]

B}



Respiralia (0)

A

10

Cuando se cumplen veinte
afios de la Asociacion Balear
de Fibrosis Quistica puedes
hacer un resumen de las experiencias que has vivido. He visto crecer a nifios que hoy
son hombres y mujeres que estudian, trabajan, se casan y algunos hasta tienen hijos.
Ya sé que faltan algunos, pero nunca podriamos haber imaginado llegar tan lejos.
La ciencia, los médicos y el personal sanitario que cuida la FQ es una parte muy
importante en esa carrera por la vida y que, junto con las familias, se convierten en
piezas indispensables para llegar al momento en que nos encontramos.

Teresa Llull Marti

Presidenta
de la Fundacién Respiralia

Si pudiera dar las gracias a tantas personas que nos han ayudado desde nuestros
comienzos, no bastarfa el espacio disponible en esta pagina ni en el de toda la revista. Gracias de todo corazén a los
médicos y fisioterapeutas que se han especializado en fibrosis quistica y que demuestran dfa a dfa su implicacién, a
los enfermeros/as de planta, de consultas y de los gabinetes de respiratorio que nos tratan tan bien, a los politicos
que han creido en nosotros, a los amigos, empresas, laboratorios, voluntarios, etc. Todos ellos deben sentirse parte
del éxito conseguido.

Para mejorar atin mas la calidad de vida de las personas con FQ, el mes de abril de 2009 inauguramos un pro-
grama de Respiro Familiar en el que las familias FQ podran disfrutar de unas vacaciones en Mallorca aprovechando
nuestras instalaciones, probablemente de las mejores de Europa.

Junto con el 20 Aniversario de la Asociacion, celebramos la 10* edicién de la Vuelta a Formentera nadando
contra la FQ, un evento internacional que nos ha hecho crecer y ser conocidos mundialmente. Respiralia da soporte
a la Asociacién y a la Fundacion, gracias a las instituciones, empresas, amigos y voluntarios que, desde siempre,
han apoyado el proyecto.

Un afio mas disfrutaremos de Formentera, el Gltimo Paraiso del Mediterrdneo, junto con los participantes y
amigos de todas partes del mundo. FELICIDADES A TODOS.

Quan es compleixen vint anys de I’Associacié Balear de Fibrosi Quistica pots fer un resum de les experiéncies que has viscut.
He vist créixer a nins que avui son homes i dones que estudien, treballen, es casen i alguns fins i tot tenen fills. Ja sé que ens falten
alguns, pero mai no podriem haver imaginat arribar tan enfora.

La ciéncia, els metges i el personal sanitari que cuida la FQ és una part molt important en aquesta carrera per la vida i que,
juntament amb les families, es converteixen en peces indispensables per arribar al moment en que ens trobem.

Si pogués donar les gracies a tantes persones que ens han ajudat des dels nostres comengaments, no bastaria I'espai
disponible en aquesta pagina ni en el de tota la revista. Gracies de tot cor als metges i fisioterapeutes que s’han especialitzat
en fibrosi quistica i que demostren dia a dia la seva implicacié, als infermers/res de planta, de consultes i dels gabinets de
respiratori que ens tracten tan bé, als politics que han cregut en nosaltres, als amics, empreses, laboratoris, voluntaris, etc.
Tots ells han de sentir-se part de I'éxit aconseguit.

Per a millorar encara més la qualitat de vida de les persones amb FQ, el mes d’abril de 2009 inaugurem un programa
de Respir Familiar en el que les families FQ podran gaudir d’unes vacances a Mallorca aprofitant les nostres instal-lacions,
probablement de les millors d’Europa.

Juntament amb el 20¢é Aniversari de I'Associacid, celebrem la 10* edici6 de la Volta a Formentera nedant contra la FQ,
un esdeveniment internacional que ens ha fet créixer i ser coneguts mundialment. Respiralia déna suport a I'Associaci6 i a la
Fundacié, gracies a les institucions, empreses, amics i voluntaris que, des de sempre, han recolzat el projecte.

Un any més gaudirem de Formentera, el darrer Paradis del Mediterrani, juntament amb els participants i amics de totes
parts del mén. FELICITATS A TOTS.
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Decalogo sobre fibrosis quistica
iQue es la FQ?

La FQ es una enfermedad genética que afecta a todos aquellos 6rganos que producen secreciones. Estas son
muy espesas y dificultan funciones tan importantes como la respiracién, la digestién y la reproduccién. La FQ se
tiene desde el momento de la concepcion, es decir, que se hereda debido a una mutacion de un gen de cada
uno de los padres. Actualmente se conocen mas de 1000 mutaciones del gen, lo cual acentla el problema del
diagnéstico al presentar distintos sintomas que se pueden confundir con otras enfermedades

Es contagiosa?

No, la FQ no es contagiosa, por tanto no existe peligro alguno de que una persona no afecta de FQ se contagie por el contacto

fisico con una persona con fibrosis quistica.

{Como se manifiesta
en los recien nacidos?

Los sintomas que se relacionan a continuacién deben hacer pensar en la posibilidad de que el nifio recién nacido sufra, entre otras enfermedades, una FQ:
e Retraso en la expulsion del meconio (primeras heces)

¢ Obstruccién intestinal o ileo meconial

e Lenta recuperacion del peso de nacimiento en los primeros dias

{Como se manifiesta
en los nihos?

e Curva del peso por debajo de lo normal. Come pero no engorda porque digiere mal
¢ Dolores abdominales

® Heces particularmente fétidas, abundantes y aceitosas

* Tos seca, repetitiva y agotadora

e Sudor salado en gran cantidad

yd [ ] [ ]
(Como se diagnostica?
¢ Observacion de los sintomas anteriores
e Comprobacién con la prueba del sudor

e Confirmacién genética de alguna de las mutaciones conocidas
¢ En determinadas Comunidades Auténomas, la Balear incluida, a través de la prueba del tal6n en el recién nacido



Actualmente no tiene cura. Se estdn haciendo grandes avances que pueden suponer, en un futuro, la correccién del defecto genético de determinadas
mutaciones. Sin embargo, gracias a los avances obtenidos en el tratamiento de la infeccién con antibiéticos, la mejora de la nutricién con enzimas y la
optimizacion de la fisioterapia, la FQ ha pasado de ser una enfermedad infantil, a tener una esperanza de vida de entre 35 y 40 afios de edad.

Segun distintos estudios, 1 de cada 20-25 personas es portadora del gen mutado, pero no esta enferma. Es precisa la uniéon de dos portadores

para engendrar a un hijo con FQ. En funcién de estas prevalencias, 1 de cada 3.200 nacidos vivos deberia padecer FQ, lo que significa que en la
Comunidad Auténoma Balear deberia haber entre 250 y 300 personas con FQ. Al estar diagnosticados sélo 60 casos, se puede concluir que muchos
enfermos de FQ no han sido identificados. El infradiagndstico debiera corregirse mediante una intensa labor de divulgaciéon de la enfermedad.

Los tres pilares del tratamiento de la FQ son los antibidticos, sea por via oral, intravenosa o inhalatoria, la correcta nutricion y la fisioterapia respi-
ratoria combinada con el deporte. La adherencia, es decir la regularidad en el tratamiento, en especial los aerosoles, la fisioterapia y los enzimas
pancredticos, es de maxima importancia. El deporte controlado, con preferencia la natacién, también juega un papel decisivo en la calidad de
vida de la persona con FQ.

Si, aunque la persona con FQ puede presentar limitaciones relacionadas con la menor tolerancia al esfuerzo impuesta por la enfermedad. La extensién de la
enfermedad pulmonar suele ser la que més repercute en la calidad de vida de esta persona, limitando la realizacion de esfuerzos intensos o prolongados o la
mala tolerancia a ambientes poco limpios o cargados de humo. En cualquier caso, estas personas deben conocer su limite para no sobrepasarlo y descansar
para seguir una vez se haya recuperado. Desde Fundacié Respiralia y de la Asociacién Balear de FQ se insiste que la FQ no debe ser impedimento para que
los nifios realicen las mismas actividades extraescolares que sus comparieros, ofreciendo los servicios asistenciales necesarios y adecuandolos a sus horarios.

En principio sélo necesita que entiendas lo que supone para esta persona tener FQ. Una vez que conozcas sus limitaciones, simplemente respé-
talas y no le fuerces a hacer esfuerzos que para otra persona podrian ser normales.
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Historia de la
Asociacion Balear
de Fibrosis Quistica

FUNDADA EN 1989, LA ASOCIACION CELEBRA ESTE ANO
SU VIGESIMO ANIVERSARIO. ESTA ES SU HISTORIA.

FUNDADA AL 1989, L' ASSOCIACIO CELEBRA AQUEST ANY
EL SEU VINTE ANIVERSARI. AQUESTA ES LA SEVA HISTORIA.

Cuando una enfermedad
desconocida entra a for-
mar parte de la vida de una
familia, todo cambia. Las
preguntas sin respuesta se

suceden, los sentimientos
de impotencia se acentlGan
y la vida familiar se centra en la persona con FQ. En 1989,
un grupo de padres decidié unirse para aunar esfuerzos
en la bisqueda de respuestas y tratamientos a esa des-
conocida enfermedad llamada fibrosis quistica. Asi nacié
la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica, con Catherine
Baspeyras como primera Presidenta y con el objetivo de
resolver sus dudas, profundizar en el conocimiento de
esta enfermedad y, con el tiempo, encontrar tratamientos
eficaces que permitieran mejorar la calidad de vida de las
personas con FQ.

Desde ese afio se apoyé a los médicos para que
pudieran asistir a los diferentes Congresos y se organi-
zaron Jornadas médicas sobre fibrosis quistica y distintos
actos de divulgacion, a la vez que la Asociacion iba
creciendo en nimero de afectados.

En 1996 Pere Galiana entra a formar parte de la
Asociacién como fisioterapeuta con el objetivo de
complementar a la Sanidad Publica en el que nosotros
creemos es uno de los puntos mds importantes para el
tratamiento de la FQ: la fisioterapia respiratoria.

El aflo 2000 supuso un cambio importante. La
Asociacién consiguié que la Sanidad Pdblica Balear con-
templara la fibrosis quistica en la prueba del talén que se
les realiza a los recién nacidos. De esta manera en nuestra
comunidad, la tercera en conseguirlo, desde entonces
conocemos si un nifio tiene fibrosis quistica o no desde
su nacimiento. Ademas, ese mismo afio Pere Galiana
culminé con éxito la | Vuelta a Formentera nadando

contra la FQ. A partir de entonces la Asociacién, gracias
a este evento y a la participaciéon de equipos extranjeros,
empez6 a ser conocida por toda Europa.

En 2003 se cred el nombre de Respiralia para englo-
bar todos aquellos eventos sociales y deportivos que la
Asociacién organizara para la divulgacién de la enferme-
dad. Ese afio celebramos la 4* edicién de la Vuelta con
la visita del que era el equipo de gobierno al completo
de nuestra comunidad.

En 2004 también se logré algo muy importante:
el cambio de compresor con el que las personas con
FQ nebulizan los medicamentos. Fuimos la primera
comunidad en tener el nuevo aparato E-flow totalmen-
te gratuito, con lo que la calidad de vida de nuestros
afectados mejor6 sustancialmente. Ese mismo afio, el
equipo Meseta Mermaids participé por primera vez en
Respiralia, con Juan José Ferndndez a la cabeza, lo que
nos abrié las puertas de América y permitié el recono-
cimiento de la Asociacién por parte de la Charity Aid
Foundation of America como entidad digna de recibir
fondos de los ciudadanos americanos.

A partir de entonces, la Asociacion ha dedicado
todo su esfuerzo a mejorar los servicios basicos para el
tratamiento de la enfermedad, aumentando el nimero
de sesiones proporcionadas a los interesados, a crear
otros servicios como el de “fisio complement” y el de
actividad fisica dirigida y a potenciar el efecto Respiralia
hasta alcanzar una cifra récord con 219 participantes de
todo el mundo.

En 2006 la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica y el
Colegio Oficial de Fisioterapeutas de Baleares fundaron
la Fundacié Respiralia, impulsando un nuevo concepto
de tratamiento integral de la fibrosis quistica. Desde
entonces ambas entidades trabajan juntas para mejorar
la calidad de vida de las personas con fibrosis quistica.



associacio
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12 Jornada sobre Fibrosis Quistica en Baleares. 1a Jornada sobre Fibrosi Quistica a Balears.

Historia de I’Associacié Balear de Fibrosi Quistica

Quan una malaltia desconeguda entre a formar part de la vida d’una familia,
tot canvia. Les preguntes sense resposta es succeeixen, els sentiments d'im-
poténcia s'accentuen i la vida familiar es centre en la persona amb FQ. Al
1989, un grup de pares decidi unir-se per a conjuminar esforcos en la recerca
de respostes i tractaments per aquella desconeguda malaltia anomenada
fibrosi quistica. Aixi va naixer I’Associacié Balear de Fibrosi Quistica, amb
Catherine Baspeyras com a primera Presidenta i amb I'objectiu de resoldre
els seus dubtes, profunditzar en el coneixement d’aquesta malaltia i, amb el
temps, trobar tractaments eficacos que permetessin millorar la qualitat de
vida de les persones amb FQ.

Des d’aquell any, es recolza als metges perque poguessin assistir als
diferents Congressos i s'organitzaren Jornades mediques sobre fibrosi quis-
tica i distints actes de divulgacid, a la vegada que I’Associacié anava creixent
en nombre d’afectats.

Al 1996, Pere Galiana entra a formar part de I’Associacié com a fisio-
terapeuta amb I'objectiu de complementar a la Sanitat Publica en el que
nosaltres creiem és un dels punts més importants pel tractament de la FQ:
la fisioterapia respiratoria.

L'any 2000 suposa un canvi important. L'Associacié aconsegui que la
Sanitat Pablica Balear contemplés la fibrosi quistica en la prova del talé que
se’ls realitza als nadons. D’aquesta manera a la nostra comunitat, la tercera
en aconseguir-ho, des de llavors coneixem si un nin té fibrosi quistica o
no des del seu naixement. A més, aquell mateix any, Pere Galiana culmina
amb exit la | Volta a Formentera nedant contra la FQ. A partir d’aquella

fita, I’Associacio, gracies a aquell esdeveniment i a la participacié d’equips
estrangers, comenca a ser coneguda per tota Europa.

Al 2003 es crea el nom de Respiralia per a englobar tots aquells esdeve-
niments socials i esportius que I'Associaci6 organitzés per a la divulgacié de
la malaltia. Aquell any celebrarem la 4° edicié de la Volta amb la visita del
que era I'equip de govern de la nostra comunitat al complet.

Al 2004 també s’aconsegui una fita important: el canvi de compressor
amb el que les persones amb FQ nebulitzen els medicaments. Varem ser la
primera comunitat en tenir el nou aparell E-flow totalment gratuit, gracies
al qual la qualitat de vida dels joves millora substancialment. Aquell mateix
any, l'equip Meseta Mermaids participa per primera vegada a Respiralia,
amb Juan José Fernandez al cap davant, la qual cosa ens va obrir les portes
d’Ameérica i va permetre el reconeixement de I'Associacié per part de la
Charity Aid Foundation of America com a entitat digna de rebre fons dels
ciutadans americans.

De llavors enca, I'Associacié ha dedicat tot el seu esfor¢ a millorar els
serveis basics per al tractament de la malaltia, augmentant el nombre de
sessions proporcionades als interessats, a crear altres serveis com el de “fisio
complement” i el d'activitat fisica dirigida y a potenciar I'efecte Respiralia
fins a aconseguir una xifra record amb 219 participants de tot el mén.

Al 2006 I'Associacié Balear de Fibrosi Quistica i el Col-legi Oficial de
Fisioterapeutes de Balears fundaren la Fundacié Respiralia, impulsant un
nou concepte de tractament integral de la fibrosi quistica. A partir d'aqui,
ambdues entitats treballen juntes per a millorar la qualitat de vida de les
persones amb fibrosi quistica.
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Historia de la
Fundacion Respiralia

Gracias al esfuerzo de la Asociacion Balear de Fibrosis

FUNDADA EN FEBRERO DE 2006 Y CON NUEVAS INSTALACIONES DESDE EL PASADO  Quistica por intentar mejorar los servicios, a finales de
ANIO, LA FUNDACION RESPIRALIA TRABAJA PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DEL 2005 se acordé la cesién de un solar del Ayuntamiento de

COLECTIVO FQ BALEAR.

Palma para la futura construccién de un nuevo centro para

FUNDADA AL FEBRER DE 2006 | AMB NOVES INSTAL-LACIONS DES DEL PASSAT ANY, personas con fibrosis quistica. Con el objetivo de facilitar
FUNDACIO RESPIRALIA TREBALLA PER MILLORAR LA QUALITAT DE VIDA DEL este proyecto, la Asociacién cre6 la Fundacié Respiralia, la

COL-LECTIU FQ BALEAR.

cual estaria acogida a la Ley 49/2002 y, por tanto, exenta

de ciertos impuestos y tramites. Fue el 2 de febrero de
2006 cuando la Fundacién inicié su andadura.

Ese mismo afio se pusieron en marcha dos proyectos muy ambiciosos por parte de nuestro colectivo: la produc-
cién de un documental sobre FQ y la construccién de un nuevo centro.

Borja Calvo se puso al frente de una pelicula inédita en el mundo con la colaboracién del escritor y periodista
Fernando Swchartz, del actor Jorge Sanz y de la actriz Silke Hornillos, quienes pusieron sus voces para relatar las
distintas partes del documental. Mas de 70 horas de rodaje editadas en una fenomenal pelicula de 78 minutos
de duracién, nos muestran relatos de historias grabadas en Mallorca, Menorca, Formentera, Navarra, Valencia,
Copenhague y Estocolmo. Con la coproduccién de IB3 Television, “El Beso Salado” se estren6 en 2007 en la tele-
visién balear y se presenté en ciudades como Palma, Valencia, Formentera y Madrid. Ya en 2008, la Fundacién pre-
sent6 la pelicula en Nueva York, Malaga, Mahén, Barcelona y Castell6n, convirtiéndose en una buena herramienta
de divulgacion.

Durante estos dos afios de vida de la Fundacién se ha construido el centro para afectados de fibrosis quistica,
con unas instalaciones que nos permiten dar muchos mas servicios y tomar mas medidas preventivas frente a
las infecciones. Colaboraciones como la del Govern Balear, Consell de Mallorca, Fundacion ONCE, constructora
Llabrés Feliu, Sa Nostra, Caja Madrid y otras empresas, han hecho posible que nuestro suefio se convierta en reali-
dad. Esto nos estd permitiendo ofrecer méas y mejores servicios al colectivo FQ balear y nacional, como el que se
pone en marcha en 2009 para todos aquellos jévenes y familias FQ que deseen pasar unas vacaciones productivas
en Mallorca, permitiendo a todos aquellos que nos visiten, pasar una semana en los apartamentos que dispone el
nuevo centro y, a la vez, aprender y/o mejorar las técnicas de drenaje autdégeno y distintos aspectos de la prepara-
cién fisica de la persona con fibrosis quistica. Esperamos que este programa,

denominado “Respiro familiar”, pronto se pueda ampliar a personas con
fibrosis quistica venidas de otros paises. Q
En definitiva, sabiendo que nos queda mucho trabajo por hacer, creemos @
que el futuro es esperanzador: dia a dia estamos viendo a nuestros adultos
con FQ mejorar su calidad de vida y a los mas pequefios, a pesar de las Fll:l'ldi'ifiiql
obligaciones impuestas por el tratamiento y la enfermedad, realizar las mis-

- -
mas actividades que cualquier otro nifio y desarrollarse plenamente como Res lralla
personas. Como Fundacién seguiremos esforzéndonos en conseguir un

Respira per la Fibrosi Quistica

futuro cada vez mas prometedor para este gran colectivo.
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Historia de Fundacié Respiralia

Gracies a l'esfor¢ de I’Associacié Balear de Fibrosi Quistica per inten-
tar millorar els serveis, a finals de 2005 s’acorda la cessi6 d’'un solar de
I'Ajuntament de Palma per a la futura construccié d’un nou centre per a
persones amb fibrosi quistica. Amb I'objectiu de facilitar aquest projecte,
I'Associacié crea la Fundacié Respiralia, la qual estaria acollida a la Llei 49/2002
i, per tant, exempta de certs impostos i tramits. Va ser el 2 de febrer de 2006
quan la Fundacié inicia el seu cami.

Aquest mateix any es posaren en marxa els dos projectes més ambiciosos
del nostre col-lectiu: la produccié d’'un documental sobre FQ i la construccié
d’un nou centre.

Borja Calvo es posa al capdavant d'una pel-licula inédita en el mén, amb
la col-laboracié de I'escriptor i periodista Fernando Swchartz, de I'actor Jorge
Sanz i de I'actriu Silke Hornillos, els quals posaren les seves veus per relatar les
distintes parts del documental. Més de 70 hores de rodatge editades en una
fenomenal pel-licula de 78 minuts de durada ens mostren relats d'histories
gravades a Mallorca, Menorca, Formentera, Navarra, Valéncia, Copenhage
i Estocolm. Amb la coproduccié d’IB3 Televisio, “El Beso Salado” s’estrena
en 2007 a la televisié balear i es presenta a ciutats com a Palma, Valéncia,
Formentera i Madrid. Ja en 2008, la Fundaci6 presenta la pel-licula a Nova
York, Malaga, Ma6, Barcelona i Castelld, convertint-se en una bona eina de
divulgacio.

Durant aquests dos anys de vida de la Fundacié s’ha construit el nou
centre per a persones amb fibrosi quistica, amb unes instal-lacions que ens per-
meten donar molts més serveis y prendre més mesures preventives contra les
infeccions. Col-laboracions com la del Govern Balear, del Consell de Mallorca,
de Fundacion ONCE, de la constructora Llabrés Feliu, de Sa Nostra, de Caja
Madrid i d’altres empreses, ha fet possible que el nostre somni es converteixi
en realitat.

Aix0 ens ha permes oferir més i millors serveis al col-lectiu FQ balear i
nacional, com el que es posa en marxa al 2009 per a tots aquells joves i families
FQ que desitgin passar unes vacances productives a Mallorca, permetent a tots
aquells que ens visiten, passar una setmana als apartaments que disposa el nou
centre i, a la vegada aprendre i/o millorar les tecniques de drenatge autogen
i distints aspectes de la preparacié fisica de la persona amb fibrosi quistica.
Esperem que aquest programa, denominat “Respiro familiar”, aviat es pugui
ampliar a persones amb fibrosi quistica vingudes d'altres paisos.

En definitiva, sabent que ens queda molta feina per fer, creiem que
el futur és esperancador: dia a dia estem veient als nostres adults amb FQ
millorar la seva qualitat de vida i als més petits, a pesar de les obligacions
imposades pel tractament i la malaltia, realitzant les mateixes activitats
que qualsevol altre nin i desenvolupant-se com a persona. Com a Fundacié
seguirem esforcant-nos en aconseguir un futur cada vegada més prometedor
per a aquest gran col-lectiu.
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Presente y futuro
de la fibrosis quistica
Un Dani pequeio
y un Dani grande

NUESTROS NINOS PUEDEN LLEGAR MUY LEJOS. HAY MUCHO FUTURO POR DELANTE Y ESTE PROMETE SER BRILLANTE.
ELS NOSTRES NINS PODEN ARRIBAR MOLT LLUNY. HI HA MOLT FUTUR PER DAVANT | AQUEST PROMET SER BRILLANT

Daniel Rio
“el chiquitin”
(de la mano de su madre)

Queridos lectores:
jHola a todos! Algunos de vosotros ya me conocéis, otros aliin no, pero espero que me vayais conociendo con el
tiempo. Soy Dani, Daniel Rio, un chaval de 7 afios al que le gusta contar chistes, las mates, el tenis... Soy un chico
alegre y casi siempre estoy de buen humor. Voy a 2° curso de primaria y tengo muchos amigos. Hago fitbol,
manualidades e inglés como actividades extraescolares en el colegio. Ademas, llevo a mi madre —en ocasiones tam-
bién a mi padre— de un lado para otro cada dia: ajedrez, tenis, musica, fisioterapia, violonchelo, psicomotricidad...
y todos juntos hacemos senderismo por la Tramuntana y alrededores al menos 2 veces cada mes. jEstoy deseando
que llegue el buen tiempo para poder disfrutar del patinete, la bicicleta y los patines en linea! Mi médico me dice
que voy muy bien, aunque estoy un poco delgadillo, y ain asi me tiene “forrado” a pastillas: que si unas cuantas
con cada comida, que si vitaminas de la A a la Z, que si hierro en ocasiones, protectores estomacales y, ahora, estoy
también con antibiéticos. Ha venido hace poco a visitarme una prima. Al menos a mi madre le he oido hablar de
“primoinfeccién” de Pseudomonas, y debe ser una prima muy lejana a la que no tienen en casa mucho aprecio
porque desde que ha venido todos estamos empefiados en sacarla de en medio a toda costa...

jAhl, se me olvidaba, mido 1.20 m y en clase las chicas me llaman “El chiquitin”. Al parecer me ven manejable,
pero... voy a comer mucho y a cuidarme mucho porque yo cuando sea mayor quiero ser como Dani “el grande”,
Dani Nicolau. ;Le conocéis? Es un chavalote de 24 afios muy simpético que mide 1.89 m. jUfl, es un torreén lleno
de vitalidad y pletérico de energia con sonrisa profident, deportista y buen jugador de fatbol. Me ha dicho mi
mami que estuvo una temporada sin cuidarse demasiado y pegd un buen bajén de salud, pero que luego trabajé
mucho con un chico como nuestro Miky y ahora tiene mucha capacidad pulmonar (de eso que te mides en el
dedo...). Ademas, Dani “el grande” trabaja con regularidad y esta haciendo unos cursillos de formacién. jAh! Y se
ha echado una novieta bien maja.
“Mama, mama, ;qué tengo que hacer para ser un Dani grande?”



PRESENT | FUTUR DE LA FIBROSI QUISTICA

UN DANI PETIT | UN DANI GRAN

Hola a tots! Alguns de vosaltres ja me coneixeu i altres encara no, pero espero que m’aneu coneixent amb el temps. Soc
el Dani, Daniel Rio, un xicot de 7 anys al que li agrada contar acudits, les mates, el tennis, etc. Soc un al-lot alegre i quasi
sempre estic de bon humor. Vaig a 2n curs de primaria i tinc molts amics. Faig futbol, manualitats i anglés com a activitats
extraescolars al col-legi. A més, duc a la meva mare - en ocasions també al meu pare - d’un costat a I'altre cada dia: escacs,
tennis, masica, fisioterapia, violoncel, psicomotricitat... i tots junts fem senderisme per la Tramuntana i voltants al manco
2 vegades cada mes. Estic desitjant que arribi el bon temps per a poder gaudir del patinet, la bicicleta i els patins en linia!
El meu metge me diu que vaig molt bé, encara que estic un poquet prim, i aixi hi tot me té fart de pastilles: que si unes
quantes amb cada menjada, que si vitamines de I'A a la Z, que si ferro en ocasions, protectors estomacals i, ara, estic també
amb antibiotics.

Ha vingut fa poc a visitar-me una cosina. Al manco a la meva mare li he sentit parlar de “primoinfecci6” de Pseudomones,
per la qual cosa deu ser una cosina molt llunyana a la que a casa no tenen molta estimacié perqué des de que ha vingut tots
estem obsessionats en treure-la del mig costi el que costi...

Ah! Se m’oblidava, faig 1.20 m d’al¢ada i a classe em diuen “El petitet”. Al seu parer em veuen manejable, pero... men-
jaré molt i em cuidaré perqué quan sigui major vull ser com el Dani “el gran”, Dani Nicolau. El coneixeu? Es un xicot de 24
anys molt simpatic que fa 1.89 m d'alcada. Uf! Es com una torre, esta ple de vitalitat i d’energia amb un somriure “profident”.
Es esportista i un bon juga-
dor de futbol. M'ha dit la E_:—: — =

=" — =

meva mare que va estar una

temporada sense cuidar-se
molt i que va fer una baixa-
da important de salut, pero
que després va fer molta
feina amb un al-lot com el
nostre Miky i ara té molta
capacitat pulmonar. A més,
Dani “el gran” fa feina amb
regularitat i esta fent cursos
de formacié, a més de tenir
una al-lota ben guapa.

“Mama, mama, que tinc
que fer per a ser un Dani
gran?”
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Gimnasio en movimiento
Gimnas en moviment

Una manera de que a los pequefios les agrade ir a nuestro Centro para hacer sus
sesiones de fisio, es que las mamas o los papés estén con ellos y participen en sus
actividades.

Desde el mes de Septiembre tenemos en marcha un proyecto para los mas peque-
fios: PSICOMOTRICIDAD combinada con DRENAGE AUTOGENO. Es un trabajo atractivo
y divertido, ademas de productivo. Saltan, rien y se les ve muy felices. Se les educa en
el esfuerzo, para que cuando sean mayores, lo tengan como una rutina necesaria para
lograr una buena calidad de vida. Puede que no tengamos estrellas deportivas, pero si un
colectivo de personas con fibrosis quistica que saben cuidarse en todos los aspectos.

El futuro es esperanzador, entre todos lo lograremos.

Una manera de que als petits els hi agradi anar al nostre
Centre per fer les seves sessions de fisio, és que les mamas o
els papas estiguin amb ells i participin en les seves activitats.

Des del mes de setembre de 2008 tenim en marxa un
projecte pels més petits: Psicomotricitat combinada amb
Drenatge Autogen. Es una tasca atractiva i divertida, a més
de productiva. Boten, riuen i se’ls veu molt felicos. Se’ls
educa en l'esforg, per a que quan siguin majors ho tinguin
com a una rutina necessaria per a aconseguir una bona
qualitat de vida. Pot ser que no tinguem estrelles esportives,
pero si un col-lectiu de persones amb fibrosi quistica que
saben cuidar-se en tots els aspectes.

El futur és esperangador. Entre tots ho aconseguirem.



TRABAJAMOS POR Y PARA LOS NINOS Y JOVENES CON FIBROSIS QUISTICA
WE WORK FOR CHILDREN WITH CYSTIC FIBROSIS.

DONACION

FORMACION SANITARIA CUENTA

ACOMPANAMIENTO HOSPITALARIO IS VERY HELPEUL
ACTIVIDAD FISICA DIRIGIDA
FISIOTERAPIA 40 € NOS PERMITEN OFRECER:

LET US OFFER

AT E N C | () N P S I C O S O C IA |_ 1/2 H DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA (DRENAJE AUTOGENO)

1/2 HORA DE ACTIVIDAD FiSICA DIRIGIDA
PHYSICAL THERAPY, INDIVIDUALIZED PHYSICAL TRAINING, Y2 H OF RESPIRATORY PHYSICAL THERAPY (AUTOGENIC DRAINAGE)
ACCOMPANIMENT AT HOSPITAL ... Y2 OF INDIVIDUALIZED PHYSICAL TRAINING

iCONTRIBUYE A MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA
DE NINOS Y JOVENES

CON FIBROSIS QUISTICA!

HELP TO IMPROVE THE QUALITY OF LIFE

® '\ associacié OF CHILDREN WITH CYSTIC FIBROSIS!
balear
Fur.d.m-._ 3 de,fil_)rosi
R_Ef‘zplraila quistica

Donativos: Cuenta de ahorros nimero (IBAM ES11) 2051 0015 12 1070009176 (Swift Code: CECAESMMO051)
Mas informacién: Dinamarca, 9. San Agustin. 07015 Palma (+ 34) 971 733 771 / fundacio@respiralia.org / www.respiralia.org.
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Servicios ofrecidos a la persona
con fibrosis quistica y a sus familias

Incluye asesoramiento y, si fuese preciso, acompa-
flamiento en el trdmite de gestiones propias de la fibrosis quistica ante la Administracién Pdblica, suministro de
bibliografia adecuada para cada etapa de la vida de la persona con FQ, canalizacion de dudas hacia los expertos cor-
respondientes y acogida en el seno de la Asociacion.

La fisioterapia respiratoria persigue mantener las vias aéreas libres
de secreciones, algo fundamental en las personas con fibrosis quistica para evitar o reducir las infecciones pulmonares.
Por su importancia, la Asociacion hace un hincapié especial en este servicio y proporciona varias sesiones semanales de
fisioterapia a todos los interesados. Incluye distintas técnicas, aunque se incide mas en la del drenaje autégeno, técnica
de eleccién para la FQ en el Consenso de Lyon de 2002, y en la formacién del propio afectado para que la pueda
aplicar correctamente en su casa.

Este servicio complementa el de fisioterapia respiratoria e incluye técnicas
para mejorar la respiracién (terapia manual interna y externa, drenaje linfatico y relajacién del diafragma) y la digestién
(relajacion del esfinter de Oddi y masaje del intestino grueso).

A través de este servicio, la Asociacion pone a disposicion de las perso-
nas con fibrosis quistica y sus familiares ayuda psicolégica para el mantenimiento de un buen estado animico ante las
situaciones dificiles provocadas por la enfermedad.

Para mejorar la capacidad pulmonar y mejorar
el tono muscular de la caja toracica. Otros objetivos de este programa son: aumentar la capacidad ante el esfuerzo,
mejorar la psicomotricidad, incorporar el ejercicio fisico en la rutina diaria y hacer del ejercicio sinénimo de diversién
en familia.

Se ofrecen voluntarios para recoger al usuario y llevarlo a los distintos servi-
cios cuando éste no tiene a nadie que le pueda acompafiar. Asi mismo, la Asociacién pone a disposicion de las familias
un voluntario para relevar al familiar en caso de hospitalizacién de la persona con FQ, para que pueda descansar o
realizar otras tareas domésticas, familiares o personales.

Se ofrecen los apartamentos de la nueva sede para que las familias FQ y
los jovenes con FQ puedan tener unas vacaciones “productivas” en Mallorca, compaginando ocio con sesiones de
aprendizaje y perfeccionamiento de drenaje autégeno y preparacion fisica.

Talleres y cursos tedrico-practicos para formar y aconsejar a los nifios y jévenes con
fibrosis quistica y sus familiares sobre distintos aspectos de la enfermedad: higiene general y limpieza de aparatos, téc-
nicas de drenaje autégeno, reglas de convivencia con otras personas con fibrosis, consejos nutricionales, etc.



Serveis oferts a la persona

amb fibrosi quistica i a les seves families

Servei d’assessorament i informacio: inclou assessorament i, si fos
precis, acompanyament en el tramit de gestions propies de la fibrosi quistica davant
I’Administracié Puablica, subministrament de bibliografia adequada per a cada etapa de la
vida de la persona amb FQ, canalitzaci6é de dubtes cap als experts corresponents i acollida
en el si de I’Associacio.

Servei de fisioterapia respiratoria: La fisioterapia respiratoria persegueix
mantenir les vies aeries lliures de secrecions, aspecte fonamental en les persones amb fibrosi
quistica per a evitar o reduir les infeccions pulmonars. Per la seva importancia, I'Associacié
fa un esfor¢ especial en aquest servei i proporciona varies sessions setmanals de fisioterapia
a tots els interessats. Inclou distintes técniques, encara que s’incideix més en la del drenatge
autogen, teécnica d’elecci6 per a la FQ en el Consens de Lyon de 2002, i en la formacié del
propi afectat perque la pugui aplicar correctament a la seva casa.

Servei de “fisio complement": Aquest servei complementa el de fisioterapia
respiratoria i inclou técniques per a millorar la respiracié (terapia manual interna i externa,
drenatge limfatic i relaxacié del diafragma) i la digesti6 (relaxacié de I'esfinter d’Oddi i mas-
satge del budell gruixut).

Servei d’'atencio psicosocial: Mitjancant aquest servei, I’Associacié posa a dis-
posicié de les persones amb fibrosi quistica i als seus familiars ajuda psicologica per al man-
teniment d’un bon estat animic davant les situacions dificils provocades per la malaltia.

Programa de preparacio fisica individualitzada: per a millorar la
capacitat pulmonar i millorar el to muscular de la caixa toracica. Altres objectius d’aquest
programa sén: augmentar la capacitat davant I'esforg, millorar la psicomotricitat, incorporar
I'exercici fisic a la rutina diaria i fer de I'exercici un sinonim de diversi6 en familia.

Servei d’acompanyament: s'ofereixen voluntaris per recollir a I'usuari i dur-
lo als distints serveis quan aquest no té a ningu que el pugui acompanyar. Aixi mateix,
I’Associaci6 posa a disposici6 de les seves families un voluntari per rellevar al familiar en cas
d’hospitalitzacié de la persona amb FQ, perqué pugui descansar o realitzar altres tasques
domestiques, familiars o personals.

Programa de respir familiar: s'ofereixen els apartaments de la nova seu per
a que les families FQ i els joves amb FQ puguin tenir unes vacances “productives” a Mallorca,
compaginant I'oci amb sessions d’aprenentatge i perfeccionament de drenatge autogen i
preparacio fisica.

Servei de formacio: Tallers i cursos teoric-practis per a formar i aconsellar als nins
i joves amb fibrosi quistica i als seus familiars sobre distints aspectes de la malaltia: higiene
general i neteja d’aparells, técniques de drenatge autogen, regles de convivencia amb altres
persones amb fibrosi, consells nutricionals, etc.
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Con mucho gusto acepto la invitacién de Fundacié
Respiralia para recordar aquella proeza que nuestro hijo
pequefio realiz6 aquel ya lejano afio 2000, de la cual
conmemoramos el décimo aniversario.

Para Pere, el mar es su medio natural. Cuando
todavia no tenia dos afios, estando fondeados en llletas,
se tiré al mar e hizo sus primeras instintivas brazadas
de su vida. Le apuntamos a natacién y a los 4 afios ya atravesé la piscina del Club Natacién Palma a crol. Al afio
siguiente, fondeados en Cala Pregonda (Menorca) con 4 metros de agua, sacé del fondo del mar un collar, que
me regal6 orgulloso. Desde entonces practicé la natacion de competicion, llegando a ser varias veces campedn de
Espafia y, en multitud de ocasiones, de Balears.

No ha dejado nunca la natacién y siempre que tenia ocasién la practicaba; se puede decir que en verano se
pasaba mas tiempo dentro del mar que en tierra. Cuando tenia 3 afos fuimos a Formentera en barco con él por
primera vez, navegaciones que repetiriamos en diversas ocasiones, pero fue a partir del afio 1992 cuando, a causa
de mi destino como profesora del instituto de la isla durante dos cursos, él pasé mas tiempo y establecié un nexo
de unién, especialmente con su mar.

En el afio 1999, un dia que nadé desde La Savina hasta Punta Gavina sin ninguna preparacién (unos 13 km),
nos manifestd su intencién de dar la vuelta a toda la isla (unos 60 km) y, ademas, hacerlo para llamar la atencién
en favor de una enfermedad hasta entonces poco conocida, la Fibrosis Quistica, ya que él trataba profesionalmente
pacientes afectados con los que habia establecido una empética amistad. A partir de ese momento empezé a entre-
nar, tanto en piscina como en mar abierto. A menudo iba a la costa norte de Mallorca, entre Deya y el Puerto de
Séller, y cuando saliamos a navegar con nuestro velero Amalfi, él frecuentemente venia a nuestro lado nadando.

Asi llegé el verano del afio 2000 y, como otras veces, fuimos a Formentera. El dia antes de empezar su reto, tuvo
problemas musculares a causa de los intensos entrenamientos. Superados éstos, entre los dias 12 y 16 de julio, complet6é
la vuelta a la isla en tan sélo 4 etapas, ya que un dia hubo temporal de mistral y tuvo que nadar la Ultima entre las olas
provocadas por un fuerte viento de Levante. Le dimos apoyo con el Amalfi, mientras que mi hijo mayor, Nadal, no se sep-

Pere y Formentera
En Pere i Formentera

Merce Juan

Amb molt de gust accept la invitacié de la Fundacié de Fibrosi Quistica per
recordar aquella proesa que el nostre fill petit va realitzar aquell ja llunya estiu de
I'any 2000, de la qual enguany commemoram el desé aniversari.

Per en Pere, la mar és el seu medi natural. Quan encara no tenia dos anys es
va tirar a la mar i fondejats a llletes va fer les seves primeres instintives bracades
de la seva vida, el posarem a natacio i als 4 anys ja va travessar la piscina del Club
Natacié Palma a crol i I'any seglient fondejats a Cala Pregonda -Menorca- en 4
m d’aigua, va treure del fons de la mar un collar, que ufanés va regalar-me. Des
de llavors va practicar la natacié de competicid, arribant a ser diverses vegades
campid d’Espanya, i en multitud d’ocasions de Balears.

No ha deixat mai la natacié i sempre que tenia ocasi6 la practicava; es pot
dir que als estius es passava més temps dins la mar que a terra. Quan tenia 3 anys
varem anar a Formentera amb ell per primera vegada, navegacions que repetirem
en diverses ocasions, pero va ser a partir de I'any 1992 en que, a causa de la meva
destinaci6 com a professora de I'institut de l'illa durant dos cursos, ell hi va passar
més temps i hi va establir un nexe d'unié, especialment amb la seva mar.

L'any 1999, un dia que va nedar des de La Savina fins a Punta Gavina sense
cap preparacié, unes 7 milles (13 km), ens va manifestar la seva intencié de

araba de él con la moto de agua y un nutrido grupo de entusiastas amigos y admiradores le seguian todo el tiempo.
Aquella llegada a La Savina fue memorable. No la olvidaremos nunca, ni yo ni ningin miembro de la familia,
pasando a ser uno de los dias mas emocionantes de mi vida y de la de mi hijo pequefio, Pere.

donar la volta a tota I'illa (uns 60 km) i, a més, fer-ho per cridar I'atenci6 en favor
d’una malaltia fins llavors poc coneguda, la Fibrosi Quistica, ja que ell tractava
professionalment pacients afectats, amb els quals havia establert una empatica
amistat. A partir d’aquell moment ja va comencar a entrenar, cosa que feia tant
en piscina com en mar oberta, sovint anava a la costa nord entre Deia i el Port
de Séller, i quan sortiem a navegar amb el nostre veler Amalfi, ell freqlientment
venia al nostre costat nedant.

Aixi va arribar |'estiu de I'any 2000 i com altres vegades anarem a
Formentera, el dia abans de comencar el repte va tenir problemes musculars
a causa dels intensos entrenaments, superats aquests, entre els dies 12 i 16 de
juliol va completar la volta a I'illa en tan sols 4 etapes, ja que un dia hi va haver
temporal de mestral, i va fer la darrera entre les onades d’una forta llevantada.
Li donarem suport amb I’Amalfi, mentre que el meu fill major, Nadal, no es va
separar d’ell amb la moto d’aigua, i una nodrida colla d’entusiastes amics i admi-
radors el seguiren tot el temps.

Aquella arribada a la Savina va ser memorable, no I'oblidarem mai, ni jo ni
cap membre de la familia, passant a ser un dels dies més emocionants de la meva
vida i de la del meu fill petit, Pere.
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Sale el sol rompiendo la lejana linea marina del infinito, empieza un nuevo dia
lleno de ilusiones y sorpresas. Los nadadores se dirigen a la playa con el animo altivo;
es el inicio de la gesta, de la lucha contra el todopoderoso y enigmatico mar. El
contacto con el frio del agua provoca los primeros escalofrios y el estallido de risas
jovenes, nobles, de los que luchan por una buena causa. Unos metros mas adentro,
vigilante, el barco responsable de guiar, coordinar, decidir... un trabajo agradable
pero dificil y necesario para afrontar la travesia. Los brazos de los nadadores simulan
molinos de viento, sélidos y agiles surcan las olas del mediodia, fruto de los virazones
cotidianos, dejando atras los magnificas y amenazadoras rompientes de los acantila-
dos. Estamos en la mitad de la prueba, la hora de recuperar energias, del pequefio
descanso; el barco mima las almas de los participantes, por los que con mirada pro-
tectora vigila sin desmayo. Fragancias suaves y miradas inocentes, a veces temerosas
del mas allé se abrazan de las conversaciones que surgen en pequefios circulos y una
sonrisa inmensa se pierde entre la bruma. La lucha continda y, dentro del agua, tan
pronto se esquiva un malvado banco de medusas como nos conmueve la belleza
del fondo marino. Durante el camino se forja una sensibilidad especial, aquella que
proviene de las virtudes més nobles y que abre los pequefios y maravillosos segundos
que nos hacen amar la vida.

Paso a paso, esfuerzo tras esfuerzo, se apaga lentamente el sol y se llega al final;
los nadadores avanzan de pie por el arenal, los brazos alzados acarician el templo
azul del firmamento. Aguas adentro, en la distancia el barco orgulloso, con semblante
relajado y con la mirada fija y perdida, imagina pequefios detalles, la importancia del
amigo que en momentos de desfallecimiento, desde la pequefia neumdtica, lejos
de dejarte o separarte del camino, consciente de las dificultades, una y mil veces te
repite: ti puedes, mira hacia delante, no pierdas el rumbo.

Joan Figuerola Mulet

Jefe del Servicio de Pediatria
del Hospital Universitario Son Dureta

Mi experiencia en Formentera
La meva experiéncia a Formentera

S’aixeca el sol rompent la llunyana ratlla marina de
I'infinit, comenca un nou dia ple d’il-lusions i sor-
preses. Els nedadors es dirigeixen a la platja amb
anim altiu, és l'inici de la gesta, de la lluita contra
la mar totpoderosa i enigmatica. El contacte amb
la fredor de I'aigua provoca els primers calfreds i
I'esclat de rialles joves, nobles, dels qui lluiten per
una bona causa. Uns metres més endins, vigilant,
el vaixell responsable de guiar, coordinar, deci-
dir... una feina agradable, pero dificil i necessaria
per afrontar la travessa. Els bracos del nedadors
simulen molins de vent, solids i agils solquen les
onades del migdia, fruit dels embats quotidians,
deixant enrere els rompents superbs i amena-

cadors dels penya-segats. Estam a la meitat de
la cursa, I'hora de recuperar energies, del petit
descans, el vaixell acarona les animes dels par-
ticipants, pels quals amb mirada protectora vetlla
sens desmai. Fragancies suaus i mirades innocents,
a vegades temoroses del més enlla s'abracen de
les converses que sorgeixen en petits cercles i un
somris immens es perd entre la broma. La lluita
continua i dintre l'aigua tan aviat s’esquiva un
banc de malvades meduses com ens commou la
bellesa del fons mari. Durant el cami es forja una
sensibilitat especial, aquella que prové de les vir-
tuts més nobles i que obra els petits i meravellosos
segons que ens fan estimar la vida.

Pas a pas, esforg rere esforg, s'apaga lenta-
ment el sol i s’arriba a la fi, el nedadors avancen
de peus estant per l'arenal, el bracos algats
acaronen el temple blau del firmament. Aigua
endins, en la distancia el vaixell orgullés, amb
semblant relaxat i amb la mirada fixa i per-
duda, albira els petits detalls, la importancia de
I'amic que en moments de defalliment, des de
la petita zodiac, lluny de deixar-te o separar-te
del cami, conscient de les dificultats, una i mil
vegades et repeteix: tu pots, mira al davant, no
perdis el rumb.
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Equipo Xaloc:

8 anos nadando en Respiralia

Equip Xaloc:
8 anys nedant a Respiralia

Club Aquatic Xaloc
(Respiralia 2002-2009)

Ya somos 21 los que hemos dejado huella en las playas solidarias.
3 palabras para expresar lo que hemos vivido: Compartir experiencias
a bordo del Capitan Jack o en las aguas de Formentera; Ayudar a reco-
ger fondos para la Fibrosis Quistica; y Disfrutar de todo lo que implica
Respiralia en este paraiso como es Formentera.

Recuerdo el primer afio que vinimos a dar la vuelta a la isla nadan-
do para la lucha contra la FQ. No habfamos oido nunca hablar de
esta enfermedad pero nos hacia mucha ilusién poder colaborar. Una
vez alli, después de ver el video de presentacién y convivir con todos
vosotros, lo empezamos a entender. Después de 8 afios del XALOC,
tenemos la misma ilusién que el primer dia y os animamos a seguir
luchando como lo habéis hecho hasta ahora.

Era el verano del 2008 y fue la primera vez que participé en
Respiralia. Aunque me explicaron la enfermedad, cémo serian las
etapas y como se desarrollaban los tres intensos dias, cuando lo vivi
de cerca me impresionéd muchisimo, sobre todo cuando vi aquellos
nifios que padecian la FQ. Ahora puedo decir que estoy mucho mas
concienciada con esta enfermedad, que todos tenemos alguna cosa
que aportar, que espero que esta iniciativa dure muchos afios y que
todos podamos participar.

Sentimientos y sensaciones dificiles de describir hacen que, afio
tras afo, la experiencia nos enganche mas i mas. Somos muchos
que la hemos vivido practicamente desde los inicios y la hemos ido
recomendando a otros. Pero, sobre todo, hemos procurado divulgar
al méximo la causa que mueve Respiralia: la Fibrosis Quistica. Esta es
nuestra verdadera aportacion.

Participar en Respiralia ha sido para mi algo muy importante, ya
que ver como afectados, familiares, fisioterapeutas y todos vosotros
afrontéis esta terrible enfermedad, es toda una leccién de coraje y per-
severancia. No sé cuantas ediciones os podré acompafiar, lo que si es
seguro es que siempre os llevaré dentro de mi. Respiralia y Formentera,
dos nombres que para mi estaran ligados de por vida.

Impresionante la manera de afrontar la vida de la gente con FQ.
Respiralia ha sido, es y serd una experiencia en todos los sentidos,

ya que se ha convertido en un punto de inflexién en la lucha de la
enfermedad. Ha marcado un antes y un después no tan sélo en la
enfermedad sino también dentro de mi. Llevo un pequefio trozo de
Respiralia y también de Formentera dentro de mi corazén y siempre,
siempre perdurara.

Respirar en Respiralia, para mi fue un cambio en mi vida y en mi
forma de pensar, aunque sélo he estado dos afios (pienso volver), la
gente que encontré i que conoci me dejé una marca que no creo que
se pueda borrar nunca. Deseo lo mejor para Respiralia en este décimo
aniversario. Muchas felicidades.

Amistad, es una de las cosas fantasticas que recuerdo de Respiralia y
el ambiente tan bonito que se respira. En las dos veces que he participa-
do, he tenido la gran suerte de conocer a personas admirables, reafirmar
buenas amistades y hacer de nuevas. Asi que uno se puede sentir muy
afortunado por todo lo que implica formar parte de Respiralia.

La cantidad de sensaciones maravillosas que descubri hace ya
cinco afios con este pequefio gesto de solidaridad por mi parte que
es participar en Respiralia, hacen que con el final de cada una de las
ediciones ya tenga ganas de empezar la siguiente. Me siento muy
orgulloso de ser una pequefia parte de esta gran idea.

Inmensidades de aguas de Formentera dejan ver un sol de esperan-
za, el cielo azul ayuda a percibir un futuro esperanzador, el fondo verde
muestra una ayuda, pequefia pero sincera... unas cuantas sensaciones
se juntan durante 3 dias de convivencia para un fin comuin, compar-
tir las preocupaciones y desazones por una enfermedad, la fibrosis
quistica, que nos alecciona sobre la fuerza de voluntad y las ganas de
vivir de aquellos que la padecen.

Adi6s: tal como dice la canciéon “no es un adids para siempre, es
s6lo el adids por un instante”, porque cuando llega el ultimo dia, el
Gltimo minuto de este gran propésito, lo Unico que sientes es que
quieres volver a empezar. Y asi lo hemos hecho nosotros durante ocho
afios y mientras nos querais lo seguiremos haciendo, ya que lo impor-
tante es poder aportar nuestro humilde grano de sal con todo el amor,
ternura y voluntad.



Ja som 21 els ganxons que hem deixat petjada a les platges solidaries.
3 paraules per expressar el que hem viscut: Compartir experiéncies a bord
del Capita Jack o a les aigiies Formenterenques; Ajudar a recollir fons per
a la Fibrosi Quistica; i Gaudir de tot el que comporta Respiralia en aquest
paradis com és Formentera.

Recordo el primer any que varem venir a fer la volta a I'illa nedant per la
lluita contra la FQ. No haviem sentit mai parlar d’aquesta malaltia pero ens
feia molta il-lusié poder-hi col-laborar. Un cop alla, despres de veure el video
de presentacio i conviure amb tots vosaltres, ho vam comencar a entendre.
Despres de 8 anys del XALOC, tenim la mateixa il-lusié que el primer dia i us
encoratgem a seguir lluitant com heu fet fins ara.

Era I'estiu del 2008 i va ser el primer cop que vaig participar a Respiralia.
Tot i que em varen explicar la malaltia, com serien les etapes i com es desen-
volupaven els tres intensos dies, quan ho vaig viure de prop em va impres-
sionar moltissim, sobretot quan vaig veure aquells nens i nenes que patien la
FQ. Ara puc dir que estic molt més conscienciada amb aquesta malaltia, que
tots tenim alguna cosa a fer i que espero que aquesta iniciativa duri molts i
molts anys i que tots hi puguem participar.

Sentiments i sensacions dificils de descriure fan que, any rere any,
I'experiéncia ens engresqui d’allo més. Ja som molts que I’hem viscut prac-
ticament des dels inicis i 'hem anat encomanant a d’altres i d’altres. Pero,
sobretot, hem procurat difondre al maxim la causa que mou Respiralia: la
Fibrosi Quistica. Aquesta és la nostra veritable aportacié.

Participar a Respiralia ha estat per mi una cosa molt important, ja
que veure com afectats, familiars, fisioterapeutes i tots vosaltres afronteu
aquesta terrible malaltia, és tota una llicé de coratge i perseveranca. No sé
quantes edicions us podré acompanyar, el que si és segur es que sempre us
portaré dintre meu. Respiralia i Formentera, dos noms que per mi estaran
lligats de per vida.

Impressionant la manera de fer front a la vida de la gent amb FQ.
Respiralia ha estat, és i sera una experiéncia en tots els sentits, ja que ha

esdevingut un punt d'inflexi6 en la lluita de la malaltia. Ha marcat un abans
i un després no tant sols en la malaltia siné també dins meu. Porto un petit
tros de Respiralia i també de Formentera dins el meu cor, i sempre... sempre
perdurara.

Respirar a Respiralia, per mi va ser un canvi en la meva vida i en la meva
forma de pensar, tot i que només hi he estat dos anys (penso tornar-hi),

la gent que hi vaig trobar i vaig conéixer em va deixar una marca que no
crec es pugui esborrar mai. Desitjo el millor per Respiralia en aquest dese
aniversari. Moltes felicitats.

Amistat, és una de les coses fantastiques que recordo de Respiralia i
I'ambient tan bonic que s’hi respira. En les dues vegades que hi he par-
ticipat, he tingut la gran sort de coneixer a persones admirables, refermar
bones amistats i fer-ne de noves. Aixi que un es pot sentir molt afortunat
per tot el que comporta formar part de Respiralia.

La quantitat de sensacions meravelloses que vaig descobrir ja fa cinc
anys amb aquest petit gest de solidaritat per la meva part que es participar
a Respiralia, fan que amb el final de cada una de les edicions ja tingui ganes
de comengar la segiient. Em sento molt orgullés de ser un petit trosset
d’aquesta gran idea.

Immensitats d’aigiies de Formentera deixen veure un sol d’esperanca,
el cel blau ajuda a percebre un futur encoratjador, el fons verd mostra una
ajuda, petita pero sincera,... un grapat de sensacions s’ajunten durant 3
dies de convivencia per a un fi comi, compartir les preocupacions i neguits
envers una malaltia, la fibrosi quistica, que ens allicona sobre la forca de
voluntat i les ganes de viure d’aquells que la pateixen.

Adéu Siau: tal com diu la can¢é “no és un adéu per sempre, és sols
I’adéu per un instant”, perqué quan arriba I'dltim dia, I'Gltim minut d’aquest
gran proposit, I'inic que sents és que vols tornar a comengar. | aixi ho hem
fet nosaltres durant vuit anys i mentre ens vulgueu ho seguirem fent, ja que
I'important és poder aportar el nostre humil petit gra de sal amb tot I'amor,
tendresa i voluntat.
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CUANDO SE ELIGE LA FIABILIDAD DE NUESTRA TECNOLOGIA, NO HAY PROBLEMAS
CUANDO SE CONTRATA LA AGILIDAD DE NUESTRO SERVICIO, NO HAY SORPRESAS
CUANDO SE COMPARA LA CALIDAD DE NUESTRO TRABAJO, NO HAY COLOR



organitza la final de la
IBBIKEcopa.com“09

iseraa Santa Ponsa
12 septiembre
a les 15.30hrs

Tel contacto: 677 787 354

de Funda-.::iﬁ_ .
Respiralia

Fundaci6

Respira per la Fibrosi Quistica

RAMON LLULL LODGE - DARREN DUNLOP
ULTRA MARATHON AGROSS MALILORGA

26th SEPTEMBER 2009 - IN SUPPORT OF FUNDACIO RESPIRALIA

PTO. ALCUDIA - FUNDACIO RESPIRALIA (PALMA)

CENA DE GALA BENEFICA EN EL GRAN CASINO MALLORCA
26/09/09 - 100,00 €

DONATIVOS/DONATIONS:
(IBAM ES11) 2051 0015 1210 7000 9176
(SWIFT CODE: CECAESMMO051)
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({Qué es Respiralia 2009?

Que és Respiralia 2009?

Respiralia es la suma de todos los eventos, principalmente deporti-
vos, que se hacen para dar a conocer la fibrosis quistica (FQ), una
enfermedad grave actualmente sin una curacién definitiva, y para
recaudar fondos para su lucha. La “X Vuelta a Formentera nadando
contra la Fibrosis Quistica” es sin duda el principal acontecimiento de
Respiralia 2009.

La Vuelta a Formentera nadando no tiene caracter competitivo y
reivindica la natacién como uno de los deportes mas apropiados para
tratar y combatir la FQ. Se trata de dar la vuelta a la isla nadando
por equipos, cada uno de ellos formado por un grupo de 10 a 20
nadadores que se relevaran entre ellos hasta completar cada una de
las etapas, un total de 3, que se haran una cada dia entre el 3y el 5
de julio. Asi cada uno de los equipos dara toda la vuelta a la isla. Para
nadar se pueden utilizar gafas de piscina, mascara de buceo, aletas,
neopreno, licras, en fin, lo que se necesite para nadar cdmodamente.
El tiempo de cada relevo variara en funcién de la condicién fisica de
cada nadador, del estado del mar o de las 6rdenes de la organizacién,
que es quien tiene la Ultima palabra. Todos los nadadores tendran que
seguir al pie de la letra las indicaciones del equipo de organizacién, en
el que hay médicos, enfermeros, fisioterapeutas, socorristas, patrones
de embarcaciones y piragiistas, que velaran en todo momento por la
seguridad de todos los participantes en el mar.

Este afio participaran nadadores con FQ que provienen de toda
Espafa, nadadores discapacitados fisicos y psiquicos, nadadores vetera-
nos, nadadores de élite, nadadores de natacién con aletas, y un con-
junto de nadadores de casi todas las Islas Baleares. Como podéis ver, la
ilusion de Respiralia se va extendiendo lentamente por todo el mundo.

El Capitan Jack serd la embarcacion que transportara a todos
los equipos y parte de la organizacién por mar. Las piraguas, motos
acuéticas y neumaticas se encargaran de realizar los relevos de los par-
ticipantes entre el punto de relevo en el mar y el Capitan Jack.

El recorrido previsto seré:

12 ETAPA | VIERNES 3 DE JULIO: ES CAVALL D’EN BORRAS | ES COPINAR
2* ETAPA | SABADO 4 DE JULIO: ES COPINAR | ES PUJOLS

32 ETAPA | DOMINGO 5 DE JULIO: ES PUJOLS | ES CAVALL D'EN BORRAS

En caso de no poder realizar el recorrido previsto, se haria el alternativo:
12 ETAPA | VIERNES 3 DE JULIO: ES PUJOLS | ES CA MARI

27 ETAPA | SABADO 4 DE JULIO: ES CA MARI | ES CAVALL D'EN BORRAS
3* ETAPA | DOMINGO 5 DE JULIO: ES CAVALL D’EN BORRAS | ES PUJOLS

Respiralia és la suma de tots els esdeveniments, principalment
esportius, que es fan per donar a coneixer la fibrosi quistica (FQ),
una malaltia greu actualment sense una cura definitiva, i per
recaptar fons per la seva lluita. La “X Volta a Formentera nedant
contra la Fibrosi Quistica” és sens dubte I'esdeveniment principal
de Respiralia 2009.

La Volta a Formentera nedant no té cap caracter competitiu i
reivindica la natacié com un dels esports més apropiats per tractar
i combatre I'FQ. Es tracta de fer la volta a l'illa nedant per equips,
cada un d’ells format per uns 10 a 20 nedadors, que es rellevaran
entre ells fins completar cada una de les etapes, un total de 3,
que es faran una cada dia entre el 3 i el 5 de juliol. Aixi, cada un
dels equips fara tota la volta a l'illa. Per nedar es poden utilitzar
ulleres de piscina, mascara de busseig, aletes, neopre, licres, en fi,
el que es necessiti per nedar comodament. El temps de cada relleu
variara en funcié de la condici6 fisica de cada nedador, de I'estat
de la mar o de les ordres de I'organitzacié, que és qui té la dar-
rera paraula. Tots els nedadors hauran de seguir al peu de la lletra
les indicacions de I'equip d’organitzacid, en el qual hi ha metges,
infermers, fisioterapeutes socorristes, patrons d’embarcacions i
piragiiistes, que vetllaran en tot moment per la seguretat de tots
els participants a la mar.

Enguany participaran nedadors amb FQ que provenen de tota
Espanya, nedadors discapacitats fisics i psiquics, nedadors veter-
ans, nedadors d’elit, nedadors de nataci6 amb aletes i un variat
de nedadors de gairebé totes les llles Balears. Com podeu veure la
il-lusié de Respiralia es va estenent lentament per tot el mén.

El Capita Jack sera I'embarcaci6 que transportara tots els
equips i part de lI'organitzacié per mar. Les piragiies, motos aqua-
tiques i pneumatiques s’encarregaran de realitzar els relleus dels
participants entre el punt de relleu en el mar i el Capita Jack.

El recorregut previst sera:

T1a ETAPA | DIVENDRES 3 DE JULIOL: ES CAVALL D’EN BORRAS | ES COPINAR
2a ETAPA | DISSABTE 4 DE JULIOL: ES COPINAR | ES PUJOLS

3a ETAPA | DIUMENGE 5 DE JULIOL: ES PUJOLS | ES CAVALL D'EN BORRAS

En cas de no poder realitzar el recorregut previst es faria I'alternatiu:
1a ETAPA | DIVENDRES 3 DE JULIOL: ES PUJOLS | ES CA MARI

2a ETAPA | DISSABTE 4 DE JULIOL: ES CA MARI | ES CAVALL D’EN BORRAS
3a ETAPA | DIUMENGE 5 DE JULIOL: ES CAVALL D’EN BORRAS |ES PUJOLS



e Visita la isla a pie o en bicicleta

¢ Si has de utilizar vehiculo a motor,
conduce con suavidad

¢ No hagas mas ruido del necesario,
respeta la paz de la isla

* No ensucies. Deja las basuras donde haya
servicio de recogida

* No circules fuera de las carreteras
o de los caminos

¢ No aparques encima de la vegetacion
o las dunas

¢ No enciendas fuego donde no esté
especificamente permitido

PROCURA NO DEJAR TU RASTRO DONDE
LOS SIGLOS NO LO HAN HECHO

ol

Etapas previstas | Etapes previstes | Scheduled circuit
Etapas alternativas | Etapes alternatives | Alternative circuit

e Visita I'illa a peu o amb bicicleta

¢ Si has d’utilitzar vehicle a motor,
condueix amb suavitat

* No facis més renou del necessari,
respecta la pau de l'illa

e No embrutis. Deixa els fems on hi hagi
servei de recollida

* No circulis fora de les carreteres
o dels camins

¢ No aparquis damunt la vegetacié
o les dunes

* No encenguis foc on no estigui
especificament permes

PROCURA NO DEIXAR EL TEU RASTRE ON
ELS SEGLES NO HO HAN FET

e Visit the island on foot or bicycle

e If you have to use a motor vehicle,
drive carefully

* Don’t make more noise than necessary,
respect the island’s peace

e Don't dirty the island

e Leave rubbish where the municipal
cleaning services will collect it

* Don't travel off the roads or lanes

* Don’t park on the grass
or in the dunes

* Don't light fires where it is not
specifically permitted

TRY NOT TO LEAVE YOUR MARK WHERE
THE CENTURIES HAVE NOT LEFT THEIRS
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Crucetos Santa Eulalia

10 - Fabmg Tl §71 T AT 48

ke Baiucls. Tal. B #8413 ‘ =

Arxiduc Lluis Salvador, 16

ORIGINAL FORMENTERA STYLE

St. Francesc Xavier. Formentera . Tl. 971 321 519

Gremio Silleros y Albarderos 18.
07009 -Pol. Ind. Son Castell6.
Palma de Mallorca

Tel.: 971 431 065 - 971 430 756
Fax: 971 761 035




I'ii respiras sin pensar..
Fibrosis
Quistica

jyo solo PLENISD &0 TESP] rar!

Federacion
Espaiiola

Fibrosis
Quistica

’“. Sor Clara Andreu, n° 15. 07010 Palma

Tel. 971.498777
COORDIN AD{]RA coordina@bitel.es
. 1

Federacio Balear de Persores Vinyassa, n° 12 bxos C 07005 Palma PLaya Cala Saona - 07860 Formentera
amb Discapacitat Tel. 971.77.12.29 Tel.: 971 322 030 Fax: 971 322 509

serveis@coordinadora.e.telefonica.net hotelcalasaona@teleline.es

RESTAURANTE

Caldereta de langosta
\ y crancas
v | S Parrilladasg z:gzuelas de
ellavisia ...z
Paellas de marisco y carne

F O R M E NTE RA Arroces al estilo pescador

. y todo el sabor de la cocina
La Sabina - Formentera de Formentera Tel.: 971 32 21 42

Tel:971 32 22 55 - 971 32 22 36 e-mail: hostalbahia@interbook.net

JAA

marina de formentera Darsena deportiva La Savina. 07870 - FORMENTERA (Baleares). Tel: 971322346 - Fax: 971321033

“roror Rent a car
[SLABLANCA (lerZs

Alquiler de Vehiculos  Voitures a Lover  Autovermietung

RENT A CAR REMNT A © AR LASAVINA Local n°1 - Marina de Formentera 07870 (Formentera). Tel 971 322 559
Es Pujols. Tel 971 329 161 « Es Cupina - Playa Mitjorn. Tel. 971 327 207
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m RETOLS | IMPRESSIO DIGITAL

ROTUIACIGN ADHESIVA W

ROTULOS LUMINOSOS Ny,

IMPRESION DIGITAL %9
e

Cami de Ca'n Pastilla, 10 - 07007 Coll d'en Rabassa

VEHICULOS COMERCIALES $

vivacharter.com
vivabroker.com

[ MOARRIESGE |
o SUS YACACIONES.

. COMMEEN

[ PROFESIONALES |

Yates Seminvevos en Excelente Estado a la ‘H’enin.
BAVARIA 44,46,49-CYCLADES 39-OCEANIS 423...




Programa de actos:

Programa d’actes:

JUEVES 2 DE JULIO:

12:00 Instituto Marc Ferrer:

Confirmacién y retirada de las inscripciones

20:30 Sala Municipal de Cultura (Cine):

Explicacion a todos los nadadores del funcionamiento y normas

de seguridad de la Vuelta

21:30 Plaza del Consell insular de Formentera:

Bienvenida del Presidente, inauguracion de la “X Vuelta a Formentera nadando
contra la Fibrosis Quistica” y posterior refresco para todos los presentes

VIERNES 3 DE JULIO:

10:30 Playa de Es Cavall d’en Borras:

SALIDA de la “X Vuelta a Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica”

A partir de las 18:00 En la playa de Es Copinar:

Final de la 1? etapa

21:30 Restaurante del Hotel Riu La Mola:

Cena benéfica contra la Fibrosis Quistica y posterior sorteo de una pieza de arte
y artesania de la isla

(Reservas antes del miércoles 1 de julio: 665 791 492. Precio del cubierto 35 €)

SABADO 4 DE JULIO:

10:30 Playa de Es Copinar:

Salida de la 2° etapa

A partir de las 17:00 playa de Es Pujols:

Llegada de la 2* etapa

A partir de las 19:00 Plaza del Consell insular de Formentera:

Todos los interesados podréan retirar los tickets de la “BARBACOA POPULAR”.
Precio 10 €

21:30 Plaza del Consell insular de Formentera:

“BARBACOA POPULAR” benéfica con msica (D) Gus), sorteos y entrega de diplomas.

DOMINGO 5 DE JULIO:

10:30 Playa de Es Pujols:

Salida de la 3% y Gltima etapa

A partir de las 14:30 playa de Es Cavall d’en Borras:

LLEGADA FINAL de todos los nadadores y final de la “X Vuelta a Formentera
nadando contra la Fibrosis Quistica”

21:30 Blue Bar:

Cena final de la Vuelta para todos los nadadores y acompanantes

23:00 Blue Bar:

Audiovisual al aire libre con las mejores imagenes de esta X Vuelta

En caso de cambio de recorrido, las salidas y llegadas se realizaran desde los
lugares del recorrido alternativo.

DIJOUS 2 DE JULIOL:

12:00 Institut Marc Ferrer:

Confirmacié i retirada d’inscripcions

20:30 Sala Municipal de Cultura (Cine):

Explicaci6 a tots els nedadors del funcionament i normes
de seguretat de la Volta

21:30 Plaga del Consell insular de Formentera:

Benvinguda del President, inauguracié de la “X Volta a Formentera nedant
contra la Fibrosi Quistica” i posterior refresc per a tots els presents

DIVENDRES 3 DE JULIOL:

10:30 Platja d’Es Cavall d’en Borras:

SORTIDA de la “X Volta a Formentera nedant contra la Fibrosi Quistica”

A partir de les 18:00 a la platja d’Es Copinar:

Final de la 1? etapa

21:30 Restaurant de I’'Hotel Riu La Mola:

Sopar benéfic contra la Fibrosi Quistica i posterior sorteig d’una peca d‘art i
artesania de I'illa

(Reserves abans del dimecres 1 de juliol: 665 791 492. Preu del cobert 35 €)

DISSABTE 4 DE JULIOL:

10:30 Platja d’Es Copinar: 35
Sortida de la 2% etapa

A partir de les 17:00 platja d’Es Pujols:

Arribada de la 2? etapa

A partir de les 19:00 Placa del Consell insular de Formentera:

Tots els interesats podran retirar els tiquets de la “TORRADA POPULAR”.

Preu 10 €

21:30 Placa del Consell insular de Formentera:

“TORRADA POPULAR” benéfica amb mdsica (D) Gus), sorteigs i lliurament de diplomes.

DIUMENGE 5 DE JULIOL:

10:30 Platja d’Es Pujols:

Sortida de la 3% i darrera etapa

A partir de les 14:30 platja d’Es Cavall d’en Borras:

ARRIBADA FINAL de tots els nadadors i final de la “X Volta a Formentera nedant
contra la Fibrosi Quistica”

21:30 Blue Bar:

Sopar final de la Volta per a tots els nadadors i acompanyants

23:00 Blue Bar:

Audiovisual a I'aire lliure amb les millors imatges d’aquesta X Volta

En cas de canvi de recorregut, les sortides i arribades se realitzaran des dels llocs
del recorregut alternatiu.
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EQUIPO DE ORGANIZACION

AREA DE TRABAJO

FoTtéGRrAFO

TECNICO IMAGEN Y SONIDO
COORDINACION NEUMATICAS
PATRONES NEUMATICAS

MoTOs DE AGUA
PIRAGUISTAS

COORDINACION SERVICIOS MEDICOS
MEbicos
FISIOTERAPEUTAS
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ENFERMEROS
SOCORRISTAS

COORDINACION MAR

CATERING

COMUNICACION Y PRENSA
ACTUALIZACIONES WEB
AYUDANTES COORDINACION

COORDINACION TIERRA

RESPONSABLE

FerrAN JUAN | Jose M2 Juan

Gustavo Erice

NADAL GALIANA

Xicu Ferrer | Xicu Brava

QuiquE BenpiTo | Javier GuTIERREZ | NARCTS VENTURA

RaFEL VAQUER | ESTEFAN PiETZSCH

Juan RoiG | Paco Pera | ALex FERNANDEZ | BERNAT RoiG | SiMO Lioris
Lrufs FernANDEZ | CLauDIA FERRER | RAQUEL SAEz | DaNt CANALS
SONIA SANCHEZ

Jost Ruiz RoseLLO | Jost Luis GonzALEz

KerTy Ruiz | Juan CarLos FERNANDEZ | MONICA FERRER

Fco. Javier VEGA | IDOIA SANCHEZ

Rusen Moreno | AranTxa GonzALEz | NURIA Pev

Xavi FLores | FerraN Lopera | ALex Lopez

PaoLa Torres | Eva Arcas

PERe GALIANA

Teresa LLuLL | Merce Juan | Pepro GaLiana | Rosario CERDA
MacDALENA CERDA | MARIA Pia CerDA | IsiDRE RiPoLL

Teresa MoRENO | RosALiA HERRERO | JuanA M2 CARELLAS | ESTHER SANYE
DoLors Luque

FeErRrRAN JUAN

ANDREs GARCIA | YOLANDA GARcia | DANI MIRANDA

Marc Pons | Jose Luis Pons | Pere MaLLoL | JuLiA FERNANDEZ

Joana A. MavoL | Xavier Pons | Toni SanTos | FrRancisco J. MARTINEZ
Maria MaJAN | DARREN DunLop | JuLie DunLop

Carcos Pons
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Formentera

Formentera es la menor de las Islas Baleares. Tiene una extension de 82 km? y una poblacién de 9000 habitan-
tes. Forma parte, junto con Ibiza, de las llamadas Islas Pitiusas (islas de pinos).

Su paisaje es basicamente llano, con una estructura alterada por dos altiplanos, la Mola y Cap de Barbaria. La
Mola representa la méxima altura de la isla (195 metros) y su orograffa y misterio ha dado lugar a innumerables
leyendas y relatos de ficcion, entre ellos, de Julio Verne en Héctor Servadac.

Al formar parte del espacio mediterrdneo, Formentera disfruta de escasas lluvias; es una isla seca, sin rios,
azotada por frecuentes vientos. Por eso, a lo largo del paisaje de la isla se observan numerosos pozos y cisternas, en
los que los habitantes recogen y guardan el agua. Estos pozos son un elemento més de la gran riqueza patrimonial
de Formentera, un mundo que nadie deberia perderse.

Hoy sabemos que Formentera ha estado habitada desde la primera mitad del 2000 a.C., como lo demuestran
los restos arqueolégicos de ca na Costa, el Cap de Barbaria y la muralla de sa Cala. De épocas romanas se conserva
un recinto fortificado, el castellum de can Pins, en Mitjorn. Desde el siglo X estuvo ocupada por los musulmanes
hasta que, en 1235, fue conquistada por tropas catalanas, con la adopcién de una nueva lengua y cultura. Pero a
mediados del siglo XIV Formentera quedd practicamente deshabitada durante mas de trescientos afios por dife-
rentes razones, entre ellas una epidemia de peste negra. Se convierte entonces en base de corsarios y refugio para
fugitivos. No seréd hasta 1695 cuando el rey Carlos Il otorgue al sibdito Marc Ferrer, de origen ibicenco, una legua
cuadrada de bosque, dando inicio asi a un lento proceso de repoblacién.

Es a partir de entonces que se construyen las iglesias de Sant Francesc (1738) y la Mola (1784), asi como las
torres de defensa que pueblan las costas de la isla (s’Espalmador, de sa Gavina, Garroveret, el Pi des Catala i Punta
Prima), los molinos y algunos caminos. Hacia el afio 1800 Formentera tenia ya unos 1120 habitantes.
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Durante el siglo XIX la isla adquiri6 personalidad
administrativa propia, con el establecimiento en 1837
del primer ayuntamiento, el de Sant Francesc, sumido
en una situacién de extremada pobreza, tal y como
lo describié el Archiduque de Austria Luis Salvador en
1867. Entre 1870 y 1889 Formentera pas6 a formar
parte del municipio de la ciudad de Ibiza, época duran-
te la cual se privatizaron las Salinas y se construyeron las
dos primeras escuelas de la isla.

Durante el dltimo tercio del siglo XIX y las prim-
eras décadas del XX se desarroll6 una fuerte corriente
emigratoria, especialmente hacia Cuba, Argentina y
Uruguay. Acabada la guerra civil se establecié en La
Savina una colonia penitenciaria hasta finales de 1942,
en la cual se calcula que estuvieron internados unos
1500 presos.

A finales de los afios cincuenta, y sobre todo en los
sesenta, se empieza a desarrollar una industria turistica,
de tipo familiar, que transformara definitivamente la
economia, la sociedad y el entorno de Formentera.

El afio 2007 el Ayuntamiento de Formentera se
convierte en Consell Insular de Formentera, una entidad
juridica y administrativa propia y diferenciada de Ibiza.



Formentera és la menor de les llles Balears. Té una
extensié6 de 82 km? i una poblacié de 9000 habitants.
Forma part, juntament amb Eivissa, de les anomenades llles
Pitilises (illes de pins)

El seu paisatge és basicament pla, amb una estructura
alterada per dos altiplans, la Mola i Cap de Barbaria. La
Mola representa la maxima alcada de l'illa (195 metres) i
la seva orografia i misteri han donat lloc a innombrables
llegendes i relats de ficcio, entre d'altres, el de Juli Verne a
Héctor Servadac.

Com a part de I'espai mediterrani, Formentera gaudeix
de molt poques pluges; és una illa seca, sense rius, afectada
pel vent. Per aixo, a tot el llarg del seu paisatge es poden
observar nombrosos pous i cisternes, en les que els habi-
tants recullen i guarden I'aigua. Aquests pous s6n un element més de la gran riquesa patrimonial de Formentera, un mén que ningu hauria de perdre’s ni
marxar sense coneixer.

Avui sabem que Formentera ha estat habitada des de la primera meitat del 2000 abans de Crist, com ho demostren les restes arqueologiques de ca na
Costa, es Cap de Barbaria i la murada de sa Cala. D’époques romanes es conserva un recinte fortificat, el castellum roma de can Pins, a Mitjorn. Des del segle
XX estigué ocupada pels musulmans fins que I'any 1235 fou conquerida per tropes catalanes, amb I'adopcié d’una nova llengua i una nova cultura. Pero
a mitjans del segle XIV Formentera resta practicament deshabitada durant més de tres-cents anys per diverses raons, entre d’elles una epidémia de pesta
negra. Esdevingué aleshores en base de corsaris i refugi per a fugitius. No sera fins I'any 1695 quan el rei Carles Il concedi a Marc Ferrer, d’origen eivissenc,
una llegua quadrada de bosc, iniciant-se llavors un lent procés de repoblament.

Es a partir d’aquell moment que es construeixen les esglésies de Sant Francesc (1738) i la Mola (1784), aixi com les torres de defensa costanera
(s’Espalmador, de sa Gavina, Garroveret, es Pi des Catala i Punta Prima), els molins i alguns camins. Cap a I'any 1800 Formentera compta ja amb uns 1120
habitants.

Durant el segle XIX l'illa adquireix personalitat administrativa propia amb la creacié el 1837 del primer ajuntament, el de Sant Francesc, en una situacio
d’extrema pobresa a I'illa, tal i com ho va descriure I'Arxiduc d’Austria Lluis Salvador el 1867. Entre 1870 i 1889 Formentera passa a formar part del municipi
de la Ciutat d'Eivissa, época durant la qual es privatitzaren les salines i es construiren les dues primeres escoles a l'illa.

A l'Gltim terg del segle XIX i les primeres decades del XX s’esdevingué un important corrent emigratori, especialment cap a Cuba, I’Argentina i I'Uruguai.
Finalitzada la guerra civil s’establi a la Savina una colonia penitenciaria fins a finals de 1942, a la qual es calcula qui hi estigueren tancats uns mil cinc-cents
presoners.

A finals del anys cinquanta, i sobretot als seixanta, es comenca a desenvolupar una industria turistica, de tipus familiar, que transformara I'economia,

la societat i I'entorn de Formentera.
L'any 2007 I’Ajuntament de Formentera es converti en Consell Insular de Formentera, una entitat juridica i administrativa propia i diferenciada d’Eivissa.
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RESPIRALIA 2009 EDITORIAL

After 20 years of the Cystic Fibrosis Balearic
Association existence you can do a summary of the
experiences you have lived. | have seen the children
growing until becoming men and women who
study, work, marry and some of them even have
children. | already know that some of them are
absent, but we might never have imagined reaching
so far away.

Science, doctors and the sanitary personnel
who take care of people with CF are a very impor-
tant part in this race for the life and that, together
with the families, turn into indispensable actors to
reach the moment in which we are.

If 1 could give thanks to all the people who have
helped us from our beginning, the available space
would be enough neither in this page nor in that
of the whole magazine. Thank you from the heart
to the doctors and physical therapists who have
specialized themselves in cystic fibrosis and who
demonstrate day after day their implication; to the
nurses that treat us so well; to the politicians who
have believed in us; to the friends, companies, labo-
ratories, volunteers, etc. All of them must feel proud
because they are a part of the achieved success.

To improve the quality of life for the people with
CF even more, in April, 2009 we have started a pro-
gram in which the CF families will be able to enjoy
a few vacations in Majorca taking advantage of our
facilities, probably one of the best of Europe.

Together with the 20th Anniversary of the
Association, we celebrate the 10th edition of the
Swimming Tour around Formentera against CF,
an international event that has made us grow and
be known throughout the world. Respiralia gives
support to the Association and to the Foundation,
thanks to the institutions, companies, friends and
volunteers who, since the beginning, have suppor-
ted the project.

One more year we will enjoy Formentera, the
last Paradise of the Mediterranean, together with
the participants and friends of all parts of the world.
CONGRATULATIONS TO EVERYBODY.

Teresa Llull. President.

DECALOGUE ABOUT CYSTIC FIBROSIS

1. What is Cystic Fibrosis?

Cystic Fibrosis (CF) is a genetic disease that
affects all the body’s organs that produce secretions.
These secretions are very thick and stick to the walls
of the organs and impede functions as important
as breathing, digestion and reproduction. Today
there are more than 1000 known mutations of the
gene that cause cystic fibrosis, which accentuates
the problem of diagnosis as they present different
symptoms that can be confused with other diseases

2. Is it a contagious disease?

No, CF is not a contagious disease; therefore
there isn’t any risk that a healthy person gets the
iliness by physical contact with a person with CF.

3. Which are the symptoms in newborn children?

The symptoms related below must make con-
template the possibility that a newborn baby may
suffer, among other diseases, CF:

¢ Delay in the expulsion of the meconium (the

first excreta)

¢ Intestinal obstruction or meconial ileus

o Slow recovery of the weight of birth in the

first days of life

4. Which are the symptoms in children?

e Curve of weight below the normal one. The

child eats, but he does not gain weight

® Frequent abdominal pain

o Particularly odorous, abundant and oily excreta

¢ Dry, repetitive and exhausting cough, conse-

quence of colds and respiratory infections

¢ Very salty sweat and in a great quantity

o Adults can present sterility

5. How can it be diagnosed?

® Observation of several of the above symptoms

¢ Checking through a “sweat test”

¢ Genetic testing

e In certain Spanish States, the Balearic Islands

included, CF is diagnosed with the neonatal

heel-prick test

6. Does it have any cure?

At present CF does not have any cure. Great
advances are being achieved so scientifics may find,
in a future, the correction of the genetic defect of
some mutations. Nevertheless, thanks to the advan-
ces achieved with antibiotics in the treatment of the
infection, the improvement of nutrition with enzy-
mes and the optimization of the chest therapy, CF

has moved from being an infantile disease, to have a
life expectancy between 35 and 40 years.

7. Who can it affect?

According to different studies, 1 out of every
20-25 persons is a carrier of the mutated gene,
which means that he/she does not have the disease.
It is necessary the union of two carriers to engender
a son with CF. Depending on this data, 1 out of
every 3.200 newborn babies should suffer from CF,
which means that in the Balearic Islands the figure
should be between 250 and 300 people with CF.
Since just 60 cases are diagnosed, we can conclude
that many people with CF have not been identified.
This lack of diagnostics should be corrected by an
intense task of divulgation of the disease.

8. What is the treatment?

The three pillars of the treatment for CF are
antibiotic therapy (orally and intravenously), a good
nutrition and chest therapy combined with sport.
Also, having regular treatment is very important,
applying the aerosols, making chest therapy sessions
and taking pancreatic enzymes every day. Monitored
sports activities and swimming also play a decisive
role in the quality of life of the person with CF.

9. Can a person with CF live a normal life?

Yes, although people with CF may show limi-
tations related with a lower tolerance to the effort
due to the illness. The extension of the pulmonary
disease uses to be the one that more affects in their
quality of life, limiting the accomplishment of inten-
se or long efforts or the tolerance to environments
slightly clean or loaded with smoke. In any case,
these persons must know their limit not to exceed
it and to have a rest to continue once they have
recovered. From the Respiralia Foundation and from
CF Balearic Association we claim that CF is not an
impediment in order that the children can realize the
same out-of-school activities than their friends, so
we offer the welfare services that they need adapted
to their schedules.

10. Does a person with CF need my help?

It is only necessary that you understand what
having CF means to this person. As soon as you
know his limitations, simply respect them and do not
ask him to make efforts over and above his possibili-
ties that might be normal for a healthy person.



HISTORY OF THE BALEARIC ASSOCIATION
OF CYSTIC FIBROSIS

When an unknown disease becomes part of the
life of a family, everything changes. Unanswered
questions emerge, feelings of powerlessness demons-
trate and family life focuses completely on the affec-
ted person. In 1989, a group of parents decided to
join forces in the search for answers and treatments
to this unknown disease called cystic fibrosis, and
the Balearic Association of Cystic Fibrosis, with
Catherine Baspeyras as the first Chairwoman, was
born. Its main goals were to solve their doubts,
deepen in the understanding of the disease and,
eventually, find effective treatments to improve the
quality of life of those affected.

Since then the Association gave support to
doctors so they could attend to Symposia on CF,
and several Medical Conferences and events were
organized. Meanwhile the Association members
were increasing.

It was 1996 when Pere Galiana joined the
Association as physiotherapist in order to complement
the Spanish Public Health in what the Association
considered one of the most important aspects of the
CF treatment: the respiratory physiotherapy.

The year 2000 marked a major change. The
Association ensured that the neonatal heel-prick
test became established through the Balearic Public
Health. Our region was the third Spanish communi-
ty to implement this test, and since then we know
if a child has CF from birth. Moreover, the same
year Pere Galiana successfully completed the first
Swimming Tour around Formentera against CF.
Thanks to this event, and through the participation
of foreign teams, the Association became known
throughout Europe.

In 2003 Respiralia’s denomination was created
to include all those social and sports events orga-
nized by the Association for the divulgation of the
disease. That year we celebrated the 4th edition
of the Swimming Tour and received a visit from
the whole government head team of the Balearic
Community.

In 2004, the Association also achieved some-
thing very important: the compressor used for CF
people to nebulise antibiotics and medicaments was
changed. We were the first Spanish region to have
the new device (e-flow) totally free, and the quality

of life of our CF kids improved substantially. That
same year, the Meseta Mermaids team, with Juan
José Fernandez as head of the team, participated for
the first time in the Swimming Tour, and that ope-
ned the event to USA and allowed the recognition
of our Association by the Charity Aid Foundation of
America as an entity worthy of receiving funds from
American citizens.

Since then, the Association has devoted all
its efforts to improve the basic services for the
treatment of the disease: increasing the number of
sessions provided to the CF interested ones, crea-
ting other services such as “Physio Complement”
and specific physical activity. It also has promoted
Respiralia’s effect up to a record number of swim-
mers, with 219 participants of the whole world in
the Swimming Tour.

In 2006 the Balearic Association of Cystic
Fibrosis and the Official College of Physiotherapists
of Balearics founded the Respiralia Foundation,
promoting a new concept of integral treatment of
the cystic fibrosis. Since then, both entities work
together to improve the quality of life of the persons
with cystic fibrosis.

HISTORY OF THE RESPIRALIA FOUNDATION

Thanks to the effort of the Cystic Fibrosis Balearic
Association to improve the services offered to the
persons with cystic fibrosis and their families, late in
2005 the City Hall of Palma agreed to transfer a plot
of land to the Association for the construction of a
new center for the people with cystic fibrosis. With
the aim making this project easier, the Association
created the Fundacié Respiralia, which would be
host by the Law 49/2002 and, therefore, exempt of
certain taxes and procedures. On February the 2nd
2006, the Foundation started.

That same year two very ambitious projects
began: the production of a documentary on cystic
fibrosis and the construction of a new center.

Borja Calvo directed a new movie with the
collaboration with the writer and journalist Fernando
Swechartz and the actors Jorge Sanz and Silke Hornillos,
who lent their voices. Over 70 hours of filming
edited in a great 78-minute film, shows several
stories recorded in Mallorca, Menorca, Formentera,
Navarra, Valencia, Stockholm and Copenhagen. With
IB3 Television in the coproduction, “The Salted Kiss”

premiered on television in 2007 and there were
shows in many cities, like Palma, Valencia, Madrid and
Formentera. In 2008, the film was shown in New York,
Maélaga, Mahén, Barcelona and Castellén, and it beca-
me a good tool for the awareness on cystic fibrosis.

During these two years of the Foundation’s
life, a center for people with cystic fibrosis has been
constructed, with facilities that allow us to provide
many more services and to take many more preven-
tive measures against infection than before. Thanks
to the collaboration of the Balearic Government,
Consell de Mallorca, Fundacién ONCE, Llabrés Feliu
constructions, Sa Nostra, Caja Madrid and other
companies as our dream has become a reality. This
is allowing us to offer more and better services to the
group of CF people from the Balearics, and from the
rest of Spain, such as the service that starts now in
2009 for all those people with CF and their families
wishing to spend a “productive” holiday in Mallorca.
Those families will be able to spend a week at the
apartments of the new center and, at the same
time, learn or improve the respiratory techniques of
autogenic drainage and ameliorate various aspects
of their physical preparation. We hope that this pro-
gram, named “Family Relief”, soon could be exten-
ded to cystic fibrosis families from other countries.

Knowing that there is still much work to get
done, we believe that the future is really promising:
we see our adults improving their quality of life each
day, and our youngest CF members, in spite of the
treatment and disease obligations, being able to
do the same activities that any other child of their
age and fully developing as persons. The Respiralia
Foundation will keep working hard for the best of
futures for this great group.

PRESENT AND FUTURE OF THE CYSTIC FIBROSIS
A TALE OF TWO DANIS

Hello everyone! Some of you might already
recognize me, but others probably not; hopefully you
will get to know me better in a while. My name is
Dani, Daniel Rio. | am 7 years old and | enjoy doing
many different things like playing tennis, telling jokes
and, strange as it may sound, studying mathematics.
I am usually in a good mood and my feeling is that
people are responsive and appreciate these kinds of
things. | have many friends in my 2nd grade class,
and in addition we play soccer, do craftwork and
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study English as extracurricular classes at my school.
Wait, that is not alll | am driving my mother crazy,
and sometimes my father too, sprinting from one
place to another to play cello and study musical
language, chess classes, physiotherapy sessions with
Moénica... The whole family also goes hiking around
the Tramuntana mountains of Mallorca every other
Sunday. I'm looking forward to the good weather
to make use of my kick scooter, the bike and even
the skates! Although | am a bit skinny, my physician
Joan says I'm doing very well, and even so he keeps
prescribing me all sorts of pills: tablets with every
meal, all qualified A to Z vitamins, stomach protectors,
now and then iron supplements..., and | just stopped
taking antibiotics, because my ‘cousin’ Pseudomonas
came to visit a few months ago. Hopefully we/my
parents are helping too can get rid of this annoying
relative for a long time or, even better, forever!

Oh, | forgot to tell you, | am 1.20 meters tall, and
girls in my class call me “little boy”. Apparently they
see me fragile, but ... | will eat a lot and devotedly take
care of myself in view of the fact that, when | grow up,
I want to be like Dani “the big one,” Daniel Nicolau. Do
you know him? He’s a nice-looking 24-years-old guy,
1.85 meters tall. Phew! He is gigantic, full of vitality and
energy, with a great smile. He is a good soccer player
and sportsman. My mom told me that for a while he
didn’t pay much attention to the medication and his
health suffered from the lack of adequate treatment
but, soon after, he started working out intensely with a
personal trainer, someone akin to our Miky, and conse-
quently he has pulled off a much better lung capacity.
Moreover, Dani “the big one” has a job and is at the
same time attending some formation courses... Ah!,
and he is going out with a very nice girlfriend.

“Mom, Mom, what should | do to become a
big Dani?”

Daniel Rio, “little boy” (of his mother’s hand)

GYM IN ACTION

With all that we have achieved, children with CF
are happy coming to our Center to attend the chest
therapy sessions, and their moms or dads are with
them and take part in their activities.

This past September, we have started a project
for the smallest: Psychomotor activity combined
with AUTOGENIC DRAINAGE. It is an attractive and
entertaining work, besides productive. They jump,

laugh and they seem very happy. They are educated
in the effort, in order that when they are older, they
take it as a necessary routine to achieve a good
quality of life.

Maybe we do not have sports stars, but we have
a group of persons with cystic fibrosis who can take
care of themselves in all the aspects.

The Future is encouraging. All together we will
get it.

OUR SERVICES FOR PEOPLE WITH CYSTIC FIBROSIS
AND THEIR FAMILIES

1. Information and advice service: It includes
advice and, if necessary, accompaniment when
making steps of negotiation related with CF before
the Public Administration; delivery of proper biblio-
graphy depending on the age of the person with
CF; answering any of their doubts with the help of
the corresponding experts; and welcoming them to
our charity

2. Respiratory physical therapy service: The
respiratory physical therapy chases to maintain the
airways free of secretions, something fundamental
in the people with CF to avoid or to reduce the
pulmonary infections. Due to its importance, our
charity does a special effort in this service and pro-
vides several weekly sessions of chest therapy to all
the interested ones. It includes different techniques,
though we apply more the autogenic drainage,
technique of preference for CF since the Consensus
of Lyon in 2002. We also give importance to the
formation for people with CF in order that they can
apply it correctly at home.

3. “Physio Complement” service: This service
complements that of respiratory physical therapy
and includes technologies to improve the breathing
(manual internal and external therapy, lymphatic
drainage and easing of the diaphragm) and the
digestion (easing of Oddi’s sphincter and massage
of the large intestine).

4. Psychosocial attention service: With this servi-
ce, the charity offers to the persons with CF and their
relatives psychological help for the maintenance of a
good mental condition before the difficult situations
provoked by the disease.

5. Individualized physical training program: It
is intended to improve the pulmonary capacity and
the muscular tone of the thoracic cavity. Other aims

of this program are: to increase the capacity before
the effort, to improve the psychomotor activity, to
incorporate the physical exercise in the daily routine
and to transform it into a synonymous of amuse-
ment in the family.

6. Service of accompaniment: Our charity offers
volunteers to gather the user and to take him to
the different services when this one does not have
anybody who could accompany him. Likewise, the
charity offers to the families a volunteer to relieve
the relative in case of hospitalization of the person
with CF, in order that he can rest or realize other
domestic, familiar or personal tasks.

7. Family relief program: The 2 apartments
of our new center are at disposal of those families
with children with CF who want to spend some
“productive” holiday in Majorca, sharing leisure with
some learning and developing sessions of autogenic
drainage and physical training.

8. Formation service: Workshops and theoretical
- practical courses to train and to advise the children
and young people with cystic fibrosis and their
relatives on different aspects of the disease: general
hygiene and cleanliness of devices, autogenic dra-
inage techniques, rules of living with other people
with fibrosis, nutritional advices, etc.

PERE GALIANA AND FORMENTERA

I’'m very pleased to accept Fundacié Respiralia’s
invitation to remember that prowess which our youn-
gest son realized that already distant year of 2000, of
which we now commemorate the tenth anniversary.

The sea is Pere’s natural habitat. When he was almost
2 years old, being anchored in llletas beach, he threw
himself to the sea and did his first instinctive arm-strokes
of his life. He started a swimming course and at the age of
4 he already crossed the swimming pool trying to crawl.
Next year, anchored in Pregonda Cove (Minorca) with 4
meters of depth, he extracted of the seabed a necklace,
which he gave me proudly. Since then, he swam in official
races, managing to be champion of Spain several times
and, on a multitude of occasions, the Balearics.

He has never stopped swimming and whenever
he had the chance, he swam; it is possible to say that,
in summer, he spent more time inside the water than
on the ground. When he was 3 years old we went to
Formentera by ship with him for the first time, naviga-
tions that we would repeat on many occasions. It was
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from the year 1992 when, because of my destination
as a teacher of the Formentera’s institute during two
years, he spent more time there and established a link
of union, especially with his sea.

In 1999, one day he swam from La Savina
up to Punta Gavina without any previous training
(approximately 13 km). Afterwards, he told us his
intention of swimming the perimeter of the island
(approximately 60 km). In addition, he wanted to
do it to make people aware of a disease, till then
almost unknown, called Cystic Fibrosis given he was
treating professionally some people with CF with
whom he had established an empathic friendship.
From this moment he started training, so much in
the swimming pool as on the open sea. Often he
went to the north coast of Majorca to swim between
Deya and Séller’s Port, and when we sailed with our
sailboat Amalfi, he frequently swam by our side.

When the summer of the year 2000 came and,
as other times, we went to Formentera. The day
before beginning his challenge, he had muscular
problems because of the intense training. Once they
were overcome, between the 12th and 16th of July,
he completed the swimming tour around the island
in only 4 stages instead of 5 as scheduled, because
one day there was bad weather so he had to swim
the last leg among the waves provoked by a strong
east wind. We gave him support with the Amalfi,
whereas my older son, Nadal, sailed by his side with
the jet ski and many enthusiasts friends and fans
were following him all the time.

That arrival to La Savina was memorable. We
will never forget it, neither | or any member of the
family, it was one of the most exciting days of my life
and of my youngest son, Pere.

Mercé Juan

MY EXPERIENCE AT FORMENTERA

The sun goes out breaking the distant marine
line of the infinite; it begins a new day full of illusions
and surprises. The swimmers go to the beach with
the haughty spirit; it is the beginning of the exploit,
of the fight against the all-powerful and enigmatic
sea. The contact with the cold of the water provokes
the first shivers and the snap of young, noble laughs,
of those who fight for a good reason. A few meters
more in, watching, the responsible vessel of guiding,

coordinating, deciding... an agreeable but difficult and
necessary work to confront the voyage. The arms of
the swimmers simulate windmills, solid and agile, they
furrow the waves of the midday, fruit of the daily brea-
king, leaving behind them magnificent and menacing
reefs of the cliffs. We are in the half of the challenge,
the time to recover energies, the time to have a small
rest. The ship spoils the souls of the participants, for
whom it monitors with protective look without faint.
Soft fragrances and innocent, sometimes fearful looks
from beyond embrace each other to the conversations
that arise in small circles, and an immense smile gets
lost into the haze. The fight continues and, inside the
water, so soon the swimmers withdraw a wicked bank
of jellyfish as they get touched with the beauty of the
sea bed. During the way, a special sensibility is forged,
the one that comes from the noblest virtues and that
opens the small and wonderful seconds that make
us love our life. Step by step, effort after effort, the
sun goes down slowly and the swimmers reach the
end; they advance on foot through the sandbank; the
lifted arms caress the blue temple of the sky. Water
in, in the long distance the proud vessel, with relaxed
face and look fixed and lost, imagines little details,
the importance of a friend who, in moments of faint,
from the small rubber ship, far from leaving you or get
away from your path, knowing the difficulties, one and
one thousand times repeats you: you can, look ahead,
don't lose the course.

Dr. Joan Figuerola Mulet

Chief of the Pediatric Service at the Hospital Universitario
Son Dureta

XALOC TEAM:
8 YEARS SWIMMING AT RESPIRALIA

Three words to express what we have felt: share
experiences on the Capitd Jack or in Formentera’s
waters, help raise funds for cystic fibrosis and enjoy
what everything Respiralia means in this Paradise
called Formentera.

| remember the first year we went to swim
around the island for the disease. We had never
heard of it before but we desired to help out. Once
we were there, after we watched the presentation
video and share some time with all of you, we star-
ted to understand. After 8 years since XALOC was
created, we still share the same illusion as the first

day, and we encourage you to keep on working as
hard as you have been working until today.

It was the summer of 2008 and it was the first
time | went to Respiralia. Although they explained
the disease to me beforehand, how the event was
organized and how intense those three days were
going to be, | was really struck when | actually saw
everything with my own eyes, especially the children
with CF. Now | can say that | closely know this disea-
se, and that everyone can help out, even if it's a little
bit, and | really hope that this initiative lasts for long
and that we can participate again in the future.

Feelings and sensations that are hard to describe,
make this experience, year after year, more addictive.
A lot of us have participated since the first edition and
everyone that has tagged along usually gets to know
the event through one of us. Independently of that,
everyone’s goal has always been the same: divulge CF.
That is our true benefit from this event.

My participation in Respiralia has been very
important for me, seeing how people with CF, family
members, physiotherapists and everyone else face this
terrible disease, is a hard lesson of courage and per-
severance. | don’t know how much longer | might be
able to go with you, but | do know that | will always
bring you inside of me. Respiralia and Formentera are
two names that are bound to me forever.

Amazing is the way to describe how people
with CF face their daily lives with the disease.
Respiralia has been, is and will be an experience
in all ways; it is a milestone in the fight against the
disease. It has marked a before and after not only
with how the disease is treated, but also for me. |
have a small part of Respiralia and Formentera inside
my heart that will last forever.

Breathing at Respiralia has changed me and my
life, even though I've only been there two years.
The people | have seen and met have marked me
in such a way that | don’t think I'll be able to forget
it. | hope for only the best during Respiralia’s tenth
anniversary. Congratulations.

Friendship is one of the most amazing things |
can remember from Respiralia, and the nice atmos-
phere you can breathe. I've had the great luck to have
met admirable people, reassure good friendships and
of course establish new relationships during the two
times | have participated in the event. | can feel very
fortunate for what everything Respiralia implies.



The amount of incredible sensations | discove-
red five years ago with my small gesture of solidarity
participating in Respiralia, always leave me willing to
start the next edition when it ends. Belonging to this
great idea makes my very proud.

The immense depths of Formentera allow a
small ray of hope, a blue sky helps see a hopeful
future, the green background shows help, small
but sincere... a couple of sensations mix together
during 3 days of coexistence for a common reason,
share our worries over a disease, CF, that lectures us
on force of will and desire to live of those who are
affected by it.

Goodbye, just like the song says, “it's not a
goodbye forever, it’s only a goodbye for an instant”,
because when the last day arrives, the last minute
of this great purpose, you just feel a desire to start
again. That is how we’ve done it the last eight years,
and it's how we will continue to do it while you want
us to do so. The important thing is to contribute
with a small gesture, with a lot of love, kindness and
willingness.

WHAT IS RESPIRALIA 2009?

Respiralia is the sum of all the events, mainly
sportive, that are being held in order to raise funds
and make people aware of the existence of Cystic
Fibrosis, a serious condition for which there is yet
no definite cure. The “X Swimming Tour around
Formentera against CF” is without any doubt the
main event in Respiralia 2009.

“The Swimming Tour around Formentera” is not
a competition and one of its purposes is to consider
swimming as one of the best choices when treat-
ing CF. The event consists of swimming around the
island in teams. Each team is made up of between
10 to 20 swimmers who will take it in turns (releases)
to complete the three-leg swim the event is divided
into. These legs will be completed in three days (one
leg each day) from 3rd to the 5th of July. This way
all the teams will do the round-swim. Swimmers will
be allowed to use swimming-pool goggles, diving
masks, fins, wet suits, etc. i.e. whatever they need to
swim comfortably. Time for each release will depend
on various factors: a) each swimmer’s fitness level,
b) sea conditions or c) the instructions given by the
organisers who will have the last word in any deci-

sion. Swimmers will have to follow the indications
given by the organising team which is formed by:
doctors, nurses, lifesavers, yacht captains and kayak-
ers who will devote themselves to the security of all
those taking part in the event.

This year we will be honoured with the partici-
pation of CF-affected swimmers from all the corners
of Spain, physically and psychologically handi-
capped swimmers, veteran and professional swim-
mers, fin swimmers as well as many other swimmers
from the Balearic Islands.

“Captain Jack” is the name of the vessel that
will be transporting all the teams and part of the
Organisation by sea. The Kayaks, the jet skis and
the inflatable rescue boats will be used to pick up
the swimmers from the release point at sea and the
Captain Jack.

The estimated Route will be:

12 PART | FRIDAY 3th JULY: ES CAVALL D’EN

BORRAS | ES COPINAR

22 PART | SATURDAY 4th JULY: ES COPINAR [ES PUJOLS

3% PART | SUNDAY 5th JULY: ES PUJOLS | ES

CAVALL D’EN BORRAS

Alternatively (in case the above cannot be done):

12 PART | FRIDAY 3th JULY: ES PUJOLS | ES CA MARI

2° PART | SATURDAY 4th JULY: ES CA MAR[ | ES

CAVALL D’EN BORRAS

3% PART | SUNDAY 5th JULY: ES PUJOLS | ES

CAVALL D’EN BORRAS

FORMENTERA

Formentera is the minor of the Balearic Islands. It
has an extension of 82 km2 and a population of 9000
inhabitants. Together with the Island of Ibiza, it forms
the islands known as the Pitiusas (islands of pine trees).
Its landscape is basically flat, with a structure altered
by two promontories, La Mola and Cap de Barbaria.
La Mola represents the maximum height of the island
(195 meters) and its orography and mystery has given
place to innumerable legends and statements of fic-
tion, among them, of Julio Verne in Héctor Servadac.

As a part of the Mediterranean space, Formentera
enjoys few rains; it is a dry island, without rivers,
flogged by frequent winds. Because of it, along the
landscape of the island numerous wells and cisterns
are observed, in which the inhabitants gather and
guard the water. These wells are one more element
of the great patrimonial wealth of Formentera, a

world that nobody should lose.

Today we know that Formentera has been inhab-
ited from the first half of 2000 B.C., since the archaeo-
logical remains of ca na Coast, the Cap de Barbaria and
the wall of Sa Cala demonstrate. From Roman times
it remains a fortified area, the Can Pins castellum, in
Mitjorn. From the 10th century it was occupied by the
Muslims until it was conquered by Catalan troops in
1235, with the adoption of a new language and cul-
ture. But in the middle of the 14th century Formentera
remained practically deserted during more than three
hundred years due to different reasons, among them
an epidemic of Black Death. Then it become into cor-
sairs’ base and refuge for fugitives. It will not be until
1695 when the king Carlos Il grants the subject Marc
Ferrer, from Ibiza, a square league of forest, beginning
this way a slow process of repopulation.

Since then the churches of Sant Francesc (1738) and
La Mola (1784) were built, as well as the towers of defense
in the coasts of the island (s'Espalmador, of Sa Gavina,
Garroveret, the Pi des Catala and Punta Prima), the mills
and some roads. About the year 1800 Formentera had
already approximately 1120 inhabitants.

During the 19th century the island acquired its
own administrative personality, with the establish-
ment in 1837 of the first town hall, that of Sant
Francesc, plunged in a situation of extreme pov-
erty, as it was described by the Archduke of Austria
Luis Salvador in 1867. Between 1870 and 1889
Formentera happened to form a part of the munici-
pality of the city of Ibiza. During this period the Salt
mines were privatized and there were constructed
the first two schools of the island.

During the last third of the 19th century and the
first decades of the 20th, a strong flow of emigrants
developed, especially towards Cuba, Argentina and
Uruguay. Once the civil war ended, a penitentiary
colony established in La Savina until the ends of
1942, in which it is calculated that approximately
1500 prisoners were retained.

At the end of the fifties, and especially in the six-
ties, a tourist industry starts developing, of familiar
kind, which will transform definitively the economy,
the society and the environment of Formentera.

The year 2007 the Town hall of Formentera turns
into Consell Insular of Formentera, an own legal and
administrative entity and separated from Ibiza.
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Respiralia 09

Programme of events:

THURSDAY 2nd JULY:

Withdrawal and confirmation of inscriptions

Explanation to all swimmers of rules, regulations and safety instructions
of the event

Welcome by the President and official opening of Respiralia 2009, followed by
a refreshment for all present

FRIDAY 3rd JULY:

START of the “X Swimming Tour around Formentera against Cystic Fibrosis”
End of the 1st leg

Benefit Gala Dinner for Cystic Fibrosis followed by a raffle including a
special piece of local art of the island.

(Reservations before Wednesday 1st July: 665 791 492. Price: 35.00 €)
SATURDAY 4th JULY:

Start of the 2nd leg

Arrival of the 2nd leg

All interested can pick up tickets for the “open air barbecue”.
Price 10.00 €.

Open Air Benefit Barbacue with music (D] Gus), raffles and diploma delivery
SUNDAY 5th JULY:
Start of the 3rd and last leg

The FINISH for all swimmers and official closing of the “X Swimming Tour
around Formentera against Cystic Fibrosis”

Dinner, end of the “X Swimming Tour” for all swimmers and companions

Audiovisual outdoors with the best images of this “X Swimming Tour”

The route could change to the alternative in case of bad weather.




——
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