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EDITORIAL

Este afio que dejamos atrés ha sido muy entrafiable por los acontecimientos que he vivido.
Aungue los recursos han escaseado, se han seguido proporcionando los servicios necesa-
rios para nuestro colectivo, consiguiendo mejorar su expectativa y calidad de vida.

Los proyectos que llevamos a cabo son muy ilusionantes. EI mas innovador y
que da muy buenos resultados es el de preparacion fisica individualizada. El gran

Teresa Llull Marti

Presidenta
de la Fundacion Respiralia

éxito reside en la implicacion de los jévenes y de los pequefios junto con sus padres.
Todos ellos han superado una etapa de falta de motivacién, consiguiendo reducir tratamientos y hospitalizacién,
mejorando asi su calidad de vida.

El Programa “Vacaciones productivas en Mallorca”, otro proyecto puesto en marcha el afio pasado, ha tenido
una respuesta muy positiva. Las familias del resto de Espafia han valorado muy positivamente la iniciativa, pues han
aprendido las técnicas que aplicamos en la Fundacién, ademas de disfrutar de nuestras instalaciones y conocer en
muchos casos nuestra Isla. Con programas como éste, la Fundacién Respiralia persigue ser un referente en la fibrosis
quistica, objetivo que conseguiremos entre todos.

Muchas de las iniciativas llevadas a cabo, y las que pondremos en marcha este afio, colmaran nuestras ganas
de compartir conocimientos. Todo ello por y para las personas con fibrosis quistica a las que nos debemos y por las
que seguimos trabajando con mucha ilusién y carifio, desarrollando nuevos proyectos.

La transparencia en la gestion, la innovacion y la excelencia en los servicios, la formaciéon continuada de
nuestros profesionales y la integracion social de las personas con FQ son los valores que marcan nuestra linea
de trabajo. Ademas, en 2010 pretendemos apoyar a la Fundacién Caubet Cimera llles Balears en su proyecto de
investigacion en el tratamiento de la FQ mediante la terapia génica y celular.

Gracias a todos los que participdis de una forma u otra en los proyectos y actividades. Sin vosotros no lo
podriamos conseguir.

Aquest any que deixem enrere ha estat molt entranyable pels esdeveniments que he viscut. Encara que els recursos han escassejat,
s’han seguit proporcionant els serveis necessaris pel nostre col-lectiu, aconseguint millorar la seva expectativa i qualitat de vida.

Els projectes que duem a terme sén molt il-lusionants. El més innovador i que déna molt bons resultats és el de
preparacié fisica individualitzada. El gran éxit resideix en la implicacié dels joves i dels petits juntament amb els seus
pares. Tots ells han superat una etapa de falta de motivacid, aconseguint reduir tractaments i hospitalitzacions, millorant
aixi la seva qualitat de vida.

El Programa “Vacances productives a Mallorca”, un altre projecte posat en marxa I'any passat, ha tingut una resposta
molt positiva. Les families de la resta d’Espanya han valorat molt positivament la iniciativa, ja que han apres les teécniques que
apliquem a la Fundacié, a més de gaudir de les nostres instal-lacions i coneixer en molts casos la nostra llla. Amb programes
com aquest, la Fundacié Respiralia persegueix ser un referent en la fibrosi quistica, objectiu que aconseguirem entre tots.

Moltes de les iniciatives dutes a terme, i les que posarem en marxa aquest any, satisfaran les nostres ganes de compartir
coneixements. Tot aix0 per i per a les persones amb fibrosi quistica a les que ens devem i per las que seguim treballant amb
molta il-lusié i afecte, desenvolupant nous projectes.

La transparéncia en la gestio, la innovacié i I’excel-léncia en els serveis, la formacié continuada dels nostres
professionals i la integracié social de les persones amb FQ s6n els valors que marquen la nostra linia de treball. A més,
al 2010 pretenem recolzar a la Fundacié Caubet Cimera llles Balears en el seu projecte d'investigacié en el tractament de la
FQ mitjancant la terapia genica i cel-lular.

Gracies a tots els que participeu d’'una forma o d’una altra en els projectes i activitats. Sense vosaltres no ho podriem aconseguir.
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Decalogo sobre la 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 respiracion, la digestién y la reproduccién. La FQ

se tiene desde el momento de la concepcidn, es decir, que se hereda una mutacién de cada uno de los padres.

Actualmente se conocen mas de 1000 mutaciones del gen, lo cual acentla el problema del diagndstico al pre-
sentar 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 tenga fibrosis quistica:
e Retraso en la expulsién del meconio (primeras heces)

e Obstruccion intestinal o fleo meconial

¢ Lenta recuperacion del peso de nacimiento en los primeros dias

{Como se manifiesta
en los nihos?

* Curva del peso por debajo de lo normal. El nifio come, pero no engorda porque digiere mal
* Dolores abdominales

¢ Heces particularmente fétidas, abundantes y aceitosas

* Tos seca, repetitiva y agotadora

e Sudor muy salado

y [ ] [ ]
(Como se diagnostica?
® Observacién de los sintomas anteriores
e Comprobacién mediante 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
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.Tiene cura?

Actualmente no tiene cura. Se estan 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 infeccion con antibiéticos, la mejora de la nutricion con enzimas y la
optimizacion de la fisioterapia, la FQ ha pasado de ser una enfermedad infantil a también ser una enfermedad de adultos.

1€ ?
)
(A quién afecta’
Segun distintos estudios, 1 de cada 35-40 personas es portadora del gen mutado, aunque no esté enferma. Se precisa la unién de dos portadores
para engendrar a un hijo con FQ. En funcién de estas prevalencias, 1 de cada 6.200 nacidos vivos deberfa padecer FQ, lo que significa que en la

Comunidad Auténoma Balear deberfa haber entre 150 y 200 personas con FQ. Al estar diagnosticados sélo 63 casos, se puede concluir que muchos
enfermos de FQ no han sido identificados. El infradiagnéstico deberia corregirse mediante una intensa labor de divulgacién de la enfermedad.

{Como se trata?

Los tres pilares del tratamiento de la FQ son los antibiéticos, sea por via oral, intravenosa o inhalatoria, la correcta nutricién 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
pancreéticos, es de maxima importancia. El deporte controlado, con preferencia la natacién, también juega un papel decisivo en la calidad de
vida de las personas con FQ.

(Puede una persona con FQ
realizar las mismas actividades
que los demas?

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 realizacién de esfuerzos intensos o prolongados o la
mala tolerancia a ambientes poco limpios o cargados de humo. En cualquier caso, estas personas deben conocer sus limites y descansar para seguir una vez
se hayan recuperado. Desde la Fundacion Respiralia y 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.

(Necesita de mi ayuda
una persona con FQ?

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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El afio pasado contdbamos en estas paginas la historia de los 20 afios
de vida de la Asociacion y resumiamos esa historia de acuerdo a los
mayores logros conseguidos: 1989, creacioén de la Asociacion; 1996,
incorporacién del primer fisioterapeuta; 2000, diagnéstico neonatal
y 12 Vuelta a Formentera nadando; 2002, creacién del concepto
Respiralia; 2004, gratuidad del E-Flow; 2006, creacién de la Fundacién
Respiralia, etc.

Ha pasado un afio més. Van 21 de andadura y a dia de hoy la
Asociacién y la Fundacién trabajan juntas por un objetivo comin:
mejorar la calidad de vida de las personas con FQ.

A lo largo de este afio no podemos hablar de haber conseguido
ningdn logro que haya sido noticia en los medios de comunicacién,
como en su dia lo fueron los logros anteriormente mencionados, pero
se ha seguido trabajando con esfuerzo e ilusién por el bien del colec-
tivo que formamos.

Desde la Asociacién, hemos estado atentos a las gestiones realizadas
en la planificacién del nuevo hospital Son Espases, reuniéndonos con la
gerencia, los profesionales sanitarios, el conseller de Salut, etc. Hemos
continuado ofreciendo muy diversos servicios y de calidad a nuestro
colectivo, acogiendo a nuevos diagnosticados, formando a las familias
en medidas higiénicas y de uso de inhaladores y proporcionando fisiote-
rapia con profesionales especializados y muy comprometidos.

Si tuviéramos que destacar un gran logro de este afio, aunque no
haya copado portadas en los medios, sefialariamos el que para nosotros
es, sin duda, el mas importante hasta la fecha: el de la adherencia a la
fisioterapia en particular y al tratamiento en general. Esto explica que se
hayan duplicado las sesiones de fisioterapia ofrecidas este afio y que mas
nifios y jovenes se hayan acercado a nuestro centro.

Confiamos en poder seguir en esta linea en afios venideros.

L'any passat contavem en aquestes pagines la historia dels

20 anys de vida de I’Associacié i resumiem aquella historia
d’acord als majors assoliments aconseguits: 1989, creacié de
I’Associacio; 1996, incorporacié del primer fisioterapeuta;
2000, diagnostic neonatal i 1* Volta a Formentera nedant;
2002, creaci6 del concepte Respiralia; 2004, gratuitat de I'E-
Flow; 2006, creaci6 de la Fundaci6 Respiralia, etc.

Ha passat un any més. En van 21 ja recorreguts i, a
dia d’avui, I'Associaci6 i la Fundacié treballen juntes per un
objectiu comi: millorar la qualitat de vida de les persones
amb FQ.

Al llarg d’aquest any no podem parlar d’haver
aconseguit cap assoliment que hagi estat noticia en els
mitjans de comunicaci6é, com en el seu dia ho varen ser els
anteriorment mencionats, pero s’ha seguit treballant amb
esforg i il-lusié pel bé del col-lectiu que formem.

Des de I’Associacio, hem estat atents a les gestions
realitzades en la planificacié del nou hospital Son Espases,
reunint-nos amb la geréncia, els professionals sanitaris,
el conseller de Salut, etc. Hem continuat oferint molt
diversos serveis i de qualitat al nostre col-lectiu, acollint
a nous diagnosticats, formant a les families en protocols
d’higiene i d'Gs d’inhaladors i proporcionant fisioterapia
amb professionals especialitzats i molt compromesos.

Si tinguéssim que destacar un gran assoliment d’aquest
any, encara que no hagi copat portades en els mitjans,
senyalariem el que per a nosaltres és, sense dubte, el més
important fins ara: el de I'adheréncia a la fisioterapia en
particular i al tractament en general. Aquest explica que
s’hagin duplicat les sessions de fisioterapia oferides aquest any
i que més nins i joves s’hagin apropat al nostre centre.

Confiem en poder seguir en aquesta linia en anys vinents.

<

Fundacio

Respiralia

Respira per la Fibrosi Quistica

La Fundacié Respiralia treballa per a aconseguir dos clars objectius: millorar
la qualitat de vida de les persones amb fibrosi quistica i divulgar la malaltia
a tota la societat. La nostra pretensi6 és arribar a ser un referent nacional i
internacional per a les families i entitats relacionades amb la malaltia i, per
aixo, treballem amb valors com la transparéncia en la gestid, la recerca de
la innovacié i de I'excel-léncia en els serveis oferts, la continua formacié6 dels
nostres professionals i la integracioé de les persones que tenen la malaltia.

Seguint aquest cami, hem dut a terme grans projectes en tan sols 4
anys. La construccié d’'un centre per a persones amb fibrosi quistica i la
produccié del documental El Beso Salado ens han permes créixer de manera
molt rapida. Aixi, I'estreta col-laboracié entre la Fundaci6 i I'Associacié
Balear de Fibrosi Quistica ha donat uns resultats impensables fa uns anys.

L'any 2009 ens deixa molt bones sensacions. Tres s6n els projectes inno-
vadors que la Fundacié ha posat en marxa per a recolzar a I’Associacié i, per
tant, beneficiar a totes les families FQ del col-lectiu balear i nacional:

El programa de preparaci6 fisica individualitzada, que s’inicia en 2008,
ha comengat a donar importants fruits. D’un costat, alguns joves que esta-
ven desmotivats, amb manca de forca i ganes, han comencat a apropar-se a
la seu de la Fundacié amb assiduitat i han guanyat molt en capacitat d’esforg
i qualitat de vida. D’un altre, els nins venen també ara més contents perqueé
a la sessio de fisioterapia I'acompanyen exercicis fisics de psicomotricitat,
forca i coordinacié molt divertits.

No es queda al darrera el programa de Vacances Productives a Mallorca
que ha tingut una gran acollida des del primer mes que s’oferta. Families de
molt diverses parts de la geografia espanyola s’han desplacat a Mallorca per
a gaudir d’una estada als apartaments de la Fundaci6é, demostrant que l'oci i
I'adheréncia al tractament no estan en absolut enfrontats.

A finals de 2009 comencava un altre projecte innovador des de la
Fundacié Respiralia: un estudi psicosocial longitudinal que pretén valorar
I'evolucié de la qualitat de vida de les families FQ i coneixer les estrategies
amb les que cada familia FQ afronta cada situacio, aixi com I'estil i la qualitat
de vida en les diferents etapes del cicle vital.

Desitgem que aquests i altres projectes innovadors segueixin desenvo-
lupant-se com fins ara i vagin ocupant cada vegada més espai en les tasques
diaries de la Fundacié.
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La Fundacién Respiralia trabaja para conseguir dos claros objetivos:
mejorar la calidad de vida de las personas con fibrosis quistica y divul-
gar la enfermedad a toda la sociedad. Nuestra pretension es llegar a
ser un referente nacional e internacional para las familias y entidades
relacionadas con la enfermedad y, por ello, trabajamos con valores
como la transparencia en la gestién, la bisqueda de la innovacién y
de la excelencia en los servicios ofrecidos, la continua formacién de
nuestros profesionales y la integracion de las personas que tienen la
enfermedad.

Siguiendo este camino, hemos llevado a cabo grandes proyectos
en tan sélo 4 afios. La construccién de un centro para personas con
fibrosis quistica y la produccién del documental E/ Beso Salado nos han
permitido crecer de manera muy réapida. Asi, la estrecha colaboracién
entre la Fundacién y la Asociacién Balear de Fibrosis Quistica ha dado
unos resultados impensables hace unos afios.

El afio 2009 nos deja muy buen sabor de boca. Tres son los proyec-
tos innovadores que la Fundacién ha puesto en marcha para apoyar a
la Asociacién y, por tanto, beneficiar a todas las familias FQ del colec-
tivo balear y nacional:

El programa de preparacién fisica individualizada, que comenzé
en 2008, ha empezado a dar importantes frutos. De un lado, algu-
nos jovenes que estaban desmotivados, faltos de fuerza y ganas, han
comenzado a acercarse a la sede de la Fundacién con asiduidad y han
ganado mucho en capacidad de esfuerzo y calidad de vida. De otro,
los nifios vienen también ahora mas contentos porque a la sesién de
fisioterapia le acompafian ejercicios fisicos de psicomotricidad, fuerza y
coordinacién muy divertidos.

No se queda a la zaga el programa de Vacaciones Productivas en
Mallorca que ha tenido una gran acogida desde el primer mes que se
oferté. Familias de muy diversas partes de la geografia espafiola se han
acercado a Mallorca para disfrutar de una estancia en los apartamentos
de la Fundacién, demostrando que el ocio y la adherencia al tratamien-
to no estan en absoluto refiidos.

A finales de 2009 daba comienzo otro proyecto innovador desde la
Fundacién Respiralia: un estudio psicosocial longitudinal que pretende
valorar la evolucién de la calidad de vida de las familias FQ y conocer
las estrategias con que cada familia FQ afronta cada situacién, asi como
el estilo y la calidad de vida en las diferentes etapas del ciclo vital.

Deseamos que éstos y otros proyectos innovadores sigan desarro-
llandose como hasta ahora y vayan ocupando cada vez mas espacio en
el quehacer diario de la Fundacion.



Carlota Saura

Adulta con Fibrosis Quistica
y madre

Ser mama me dio vida

Tendemos a pensar que la vida ya no puede sorprendernos; a mi me sorprendié a los 24 afios de edad, cuando tras
anos de ir de médico en médico por fin me dijeron que tenia una extrafia enfermedad: Mucoviscidosis o Fibrosis
Quistica... ;Pero qué es eso? me pregunté yo, y alli estaba mi queridisimo Bernat, expliciandome, a su manera, lo
que era la enfermedad y lo que implicaba... Muy negro, eso es lo que pensé, “esto pinta negro”. Pero la verdad,
verlo negro duré poco, no sé si por mi manera de tomarme la vida, porque soy una inconsciente o quiza por un
poco de todo. Y aqui estoy, a mis casi 35 afios con una vida plena y feliz, casada con una persona muy especial de
la que recibo absolutamente todo el apoyo. Y quién me iba a decir, hace afios, tras aquella primera conversacién
con Bernat y otras muchas personas mas, que algin dia seria madre... y con todas las trabas que me ponian. jPues
lo soy! Y la verdad es que es la mejor decisién que he tomado en mi vida. Claro que me da trabajo y quebraderos
de cabeza, pero lo que méas me da es VIDA. Ademas, desde que tengo a Claudia la vida es de otro color, la veo
diferente y ya no vivo sélo para cuidarme, sino para cuidarnos. Desde que Claudia entré en mi vida me respon-
sabilizo muchisimo mas, ahora lucho por ella. Lo que méas me gusta es no sentirme débil, porque con ella casi no
tengo tiempo de pensar en mi. Mi fuerza es ella. Y aqui estoy, intentando como todo el mundo sacar tiempo en
mi vida diaria para mi familia, los amigos, los quehaceres de la vida y, como no, para otras cosas que no hace todo
el mundo: los tratamientos, la fisioterapia, las medicinas y contratiempos derivados de la FQ. Hoy en dia he conse-
guido un equilibrio entre mi vida personal y mi vida con la Fibrosis Quistica; ella y yo nos llevamos bien, sabemos
cada una hasta donde podemos llegar la una con la otra. Ella no me deja ir sola a ningun sitio y yo la dejo en casa
de vez en cuando para que me deje respirar.

Tenim la tendencia a pensar que la vida ja no pot sorpren-
dre’ns; a mi me va sorprendre als 24 anys d’edat, quan des-
prés d’anys d’anar de metges, per fi em varen dir que tenia
una estranya malaltia: Mucoviscidosi o Fibrosi Quistica. Pero
que és aix6? Em vaig demanar jo, i alli estava el meu estimat
Bernat, explicant-me a la seva manera que era la malaltia i qué
implicava. Molt negre, aix0 és el que vaig pensar, aixo pinta
molt negre... pero la veritat, la negror va durar poc, no sé si
per la meva manera de prendre’'m la vida o perqué soc una
inconscient o qui sap si un poc de tot. I aqui estic, als meus
quasi 35 anys amb una vida plena i feli¢, casada amb una per-
sona molt especial de la qual tinc tot el seu suport. | qui m’ha-
via de dir fa anys, després d'aquella primera conversacié amb
en Bernat i altres moltes persones, que algun dia seria mare...
amb totes les traves que me posaven. Doncs ho soc! | la veritat
és que és la millor decisié que he pres mai a la meva vida. Clar

que em déna molta feina i mals de cap, pero el que més em
doéna és VIDA. A més, des de que tinc a na Claudia la vida és
d’un altre color, la veig diferent i ja no només visc per cuidar-
me, siné per cuidar-nos. Des de que na Claudia va entrar a la
meva vida em responsabilitzo moltissim més, ja que ara lluito
per ella. El que més m’agrada és no sentir-me debil, perque
amb ella quasi no tinc temps de pensar en mi. La meva forca
és ella, aixi que estic intentant, com tot el mén, treure temps a
la meva vida diaria per a la meva familia, els amics, les tasques
diaries i, com no, per a altres coses que no fa tot el mén com
els tractaments, la fisioterapia, les medicines i contratemps
derivats de la FQ. Avui dia he aconseguit un equilibri entre la
meva vida personal i la meva vida amb la Fibrosi Quistica. Ella
i jo ens duem bé, sabem cada una fins on podem arribar I'una
amb l'altra: ella no em deixa anar tota sola enlloc i jo la deixo
a casa de tan en tan perqué em deixi respirar.

alia 2010

Respir:

s Quistica




Servicios ofrecidos a las personas
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
correspondientes 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 més 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 jévenes 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.

Servei d’assessorament i informacio: inclou assessorament i, si fos
precis, acompanyament en el tramit de gestions propies de la fibrosi quistica davant I’'Ad-
ministracié Piblica, subministrament de bibliografia adequada per a cada etapa de la vida
de la persona amb FQ, canalitzacié de dubtes cap als experts corresponents i acollida en el
si de I’Associaci6.

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 esforg especial en aquest servei i proporciona varies sessions setmanals de fisioterapia
a tots els interessats. Inclou distintes tecniques, encara que s’incideix més en la del drenatge
autogen, técnica d’eleccié 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 digestié (relaxacio de I'esfinter d’Oddi i
massatge del budell gruixut).

Servei d’atencio psicosocial: Mitjancant aquest servei, I'Associacié posa a dis-
posicié de les persones amb fibrosi quistica i dels 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 Ia
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 diversi6é en familia.

Servei d’acompanyament: S’ofereixen voluntaris per recollir a I'usuari i dur-lo
als distints serveis quan aquest no té a ningl que el pugui acompanyar. Aixi mateix, I'As-
sociacié posa a disposicié 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 vacances productives a Mallorca: sofercixen 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 perfec-
cionament de drenatge autogen i preparacio6 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, tecniques de drenatge autogen, regles de convivencia amb altres
persones amb fibrosi, consells nutricionals, etc.
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Programa fisico individualizado

Miguel Mayans “Miky”
Profesor de educacion fisica

¢Programa fisico individualizado? Siempre que tengo que explicarlo, empiezo igual, preguntdndoselo a la gente. La
verdad es que esas tres palabras tan sencillas esconden un gran secreto, un tesoro. Me llamo Miguel Mayans, Miky
para la mayoria, y he sido el afortunado de introducir en el dia a dia de los jévenes con fibrosis quistica algo tan grande
como necesario: la actividad fisica dirigida e individualizada. Alld por el mes de septiembre de 2008, aprovechando la
inauguracién del nuevo centro de la Fundacion Respiralia, se inauguraba también un novedoso proyecto.

A dia de hoy, los resultados son esperanzadores. El pasado mes de febrero, comenzamos a realizar una serie
de pruebas para poder medir con datos tangibles, porcentajes y objetivos lo que pudimos comprobar desde el
nacimiento del proyecto: la mejora en la calidad de vida de aquellas personas con FQ que combinan la fisiote-
rapia respiratoria con el deporte. Ese era el Gnico objetivo de algo que empezé a crecer a medida que pasaban
los meses.

Actualmente, de los 17 voluntarios que empezaron, somos 20, después de 5 incorporaciones y dos bajas. El
secreto del programa reside en la motivacion. Cada mes elijo una frase motivadora que se coloca en el fabuloso
gimnasio en el que trabajamos, con lo que conseguimos que el esfuerzo sea mas llevadero.

Pero gran parte del secreto del éxito reside en el trabajo que desarrollan los padres. Pasé de ser la sombra de
todos aquellos chicos y chicas que se subian a caminar en la cinta durante 10’, a ser el guia de la mayoria de ellos
en sesiones que ya superan los 30’. Ahora disefio sesiones generales que después, junto con el magnifico equipo
de fisioterapeutas, individualizamos.

Estas sesiones se dividen en 2 grupos: los peques y los adultos. Actualmente, los mas pequefios estan desarro-
llando unas actividades que combinan la psicomotricidad y los ejercicios aerébicos propios de la educacion fisica,
puesto que es la edad en la que se encuentran (0-12 afios). Ambos grupos realizan circuitos de resistencia, de
coordinacién, de fuerza con autocarga o con la ayuda de unas tiras elasticas, juegos respiratorios y, aprovechando
el buen tiempo de la isla, escaleras y rampa al aire libre.

Programa fisic individualitzat? Sempre que tinc que explicar-ho, comengo igual,

demanant-ho a la gent. La veritat és que aquestes tres paraules tan senzilles
amaguen un gran secret, un tresor. Em dic Miquel Mayans, Miky per a la majo-
ria, i he estat I'afortunat d'introduir en el dia a dia dels joves amb fibrosi quistica
una cosa tan gran com necessaria: I'activitat fisica dirigida i individualitzada.
Alla pel mes de setembre de 2008, aprofitant la inauguracié del nou centre de
la Fundaci6 Respiralia, s'inaugurava també un nou projecte.

A dia d’avui, els resultats son encoratjadors. El passat mes de febrer,
comengarem a realitzar una série de proves per a poder mesurar amb dades
tangibles, percentatges i objectius el que poguérem comprovar des del
naixement del projecte: la millora en la qualitat de vida d'aquelles persones
amb FQ que combinen la fisioterapia respiratoria amb I'esport. Aquest era
I"anic objectiu d’allo que comenca a créixer a mesura que passaven els mesos.

Actualment, dels 17 voluntaris que comencgaren, som 20, després de
5 incorporacions i dues baixes. El secret del programa resideix en la moti-
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vacié. Cada mes trio una frase motivadora que se col-loca en el fabulés
gimnas en el que treballem, amb la qual cosa aconseguim que I'esforg
sigui més lleuger.

Pero gran part del secret del éxit resideix en el treball que desenvolupen
els pares. Vaig passar de ser I'ombra de tots aquells al-lots i al-lotes que es
pujaven a caminar a la cinta durant 10’, a ser el guia de la majoria d’ells en
sessions que ja superen els 30’. Ara dissenyo sessions generals que després,
juntament amb el magnific equip de fisioterapeutes, individualitzem.

Aquestes sessions es divideixen en 2 grups: els petits i els adults.
Actualment, els més petits estan desenvolupant unes activitats que combi-
nen la psicomotricitat i els exercicis aerobics propis de I'educacié fisica, ja
que és la edat en la que es troben (0-12 anys). Ambdés grups realitzen cir-
cuits de resisténcia, de coordinaci, de forca amb autocarrega o amb I'ajuda
d’unes tires elastiques, jocs respiratoris i, aprofitant el bon temps de l'illa,
escales i rampa a l'aire lliure.



Volver a bailar

Yolanda Molina
Adulta con Fibrosis Quistica

Fa 23 anys em diagnosticaren FQ. De sobte, amb
12 anys, em vaig trobar amb noves pautes a la
meva vida: medicaments, sessions de fisioterapia
i el que més recordo és que vaig deixar de
participar en les classes de gimnastica del col-legi,
només per patir FQ. Quina errada tan gran!

Sense voler i sense donar-me compte, vaig
créixer amb aquesta erronia idea de que com al
fer esport me costava més respirar, era millor no
fer-ho, sense ser conscient de que just el que més
necessitaven els meus pulmons i el meu cos era
I"exercici fisic.

Poc a poc i a mesura que la malaltia va
anar avangant, vaig deixar de fer coses de les

Hace 23 afios me diagnosticaron FQ. De repente, con 12 afios, me
encontré con nuevas pautas en mi vida: medicamentos, sesiones de fisio-
terapia y lo que mas recuerdo es que dejé de participar en las clases de
gimnasia del colegio. Sélo por padecer FQ. jQué error tan grande!

Sin querer, y sin darme cuenta, creci con esa errénea idea de que
como al hacer deporte me costaba mas respirar era mejor no hacerlo, sin
ser consciente de que justo lo que méas necesitaban mis pulmones y mi
cuerpo era el ejercicio fisico.

Poco a poco, y a medida que la enfermedad fue avanzando, dejé de
hacer cosas de las que hasta el momento disfrutaba: ir de excursion a la
montania, salir a bailar...

Gracias al paso del tiempo y al mejor conocimiento de esta gran des-
conocida enfermedad se ha vuelto a dar una gran importancia al ejercicio
fisico y a mantenerse en forma, al igual que a la fisioterapia.

Siempre pensé que ya no podria volver a ir de excursién a la mon-
tafia ni salir a bailar, pero hace un afio y medio me ofrecieron la oportu-
nidad de empezar un programa individualizado de ejercicio fisico en la
Asociacién. Gracias a la perseverancia y apoyo de mi amiga y fisio Ketty
me apunté. Eso si, sin muchas esperanzas.

Me puse en manos de Miky, nuestro preparador fisico, que con su
alegria, buen humor y profesionalidad ha conseguido que poco a poco
me vaya enganchando al deporte, mejorando semana tras semana mi
forma fisica.

Y la gran recompensa al esfuerzo ha sido sentirme mejor en el dia
a dia, poder subir escaleras, poder bailar, poder pasear por la monta-
fia, poder hacer largas caminatas en los viajes y, sobre todo, jPODER
DISFRUTAR!

Gracias a todos los que con vuestro apoyo conseguis que mas que
una persona enferma me sienta una persona con una enfermedad que
puede seguir disfrutando de la vida.

que fins al moment gaudia: anar d’excursi6 a la
muntanya, sortir a ballar...

Gracies al pas del tempsial millor coneixement
d’aquesta gran desconeguda malaltia, s’ha tornat
a donar una gran importancia a l'exercici fisic
i a mantenir-se en forma, a l'igual que a la
fisioterapia.

Vaig pensar que ja no podria tornar a anar
d’excursié a la muntanya ni sortir a ballar, pero
fa un any m’oferiren I'oportunitat de comencar
un programa individualitzat d’exercici fisic
a la Fundaci6. Gracies a la perseveranca i al
recolzament de la meva amiga i fisio Ketty, em
vaig apuntar, aixo si, sense moltes esperances.

Em vaig posar en les mans d’en Miky, el
nostre preparador fisic, que amb la seva alegria,
bon humor i professionalitat, ha aconseguit que
poc a poc em vagi enganxant a I'esport, millorant
cada setmana la meva forma fisica.

I la gran recompensa a l'esfor¢ ha estat
sentir-me millor en el dia a dia, poder pujar
escales, poder ballar, poder passejar per la
muntanya, poder fer llargues caminades als
viatges i, sobretot, PODER GAUDIR!

Gracies a tots els que amb el vostre suport
aconseguiu que més que una persona malalta,
em senti una persona amb una malaltia que pot
seguir gaudint de la vida.
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TRABAJAMOS POR Y PARA LOS NINOS Y JOVENES CON FIBROSIS QUISTICA
WE WORK FOR CHILDREN WITH CYSTIC FIBROSIS.

DONACION
CUENTA

YOUR DONATION
IS VERY HELPFUL

FORMACION SANITARIA
ACOMPANAMIENTO HOSPITALARIO
ACTIVIDAD FiSICA DIRIGIDA
FISIOTERAPIA

ATENCION PSICOSOCIAL

PHYSICAL THERAPY, INDIVIDUALIZED PHYSICAL TRAINING,
ACCOMPANIMENT AT HOSPITAL...

50 :€ NOS PERMITEN OFRECER:
LET US OFFER

1/2 H DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA (DRENAJE AUTOGENO)

1/2 HORA DE ACTIVIDAD FiSICA DIRIGIDA

Y2 H OF RESPIRATORY PHYSICAL THERAPY (AUTOGENIC DRAINAGE)
Y2 H OF INDIVIDUALIZED PHYSICAL TRAINING

iCONTRIBUYE A MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA

DE NINOS Y ]()VENES
associacio
balear
Eundaci) de fibrosi
Resplraila quistica

CON FIBROSIS QUISTICA!
Donativos: Cuenta de ahorros nimero (IBAN 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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Vacaciones productivas

Oscar Padura

Padre de un joven
con Fibrosis Quistica

Se acercaba el verano y siempre surgia la misma pregunta: ;Dénde vamos este afio? Posibilidades muchas, pero
como padre de un FQ siempre hay que pensar en un lugar adecuado, donde de darse un problema médico haya
un hospital cerca. ;Dénde vamos este afio?

Supe de la Fundacion Respiralia por un articulo en la revista de la Federacion donde se ofertaban unas “vacaciones
productivas”. ;En que consistiran esas vacaciones productivas siendo términos contradictorios en si mismos? Empecé
a indagar via web, telefénicamente... y, a la vista de lo oido, quedé decidido: este afio nos vamos a Mallorca.

Siempre que llegas a un lugar nuevo surge un punto de incertidumbre sobre cémo llegar, qué me encontraré...
Con lo que nos encontramos nada mas salir de la terminal fue con una gran sonrisa y dos besos de Teresa, alma
mater de la fundacién. Ese si que era un buen presagio.

Ella nos llevé hasta la Fundacién: un moderno y excelente edificio, con un amplio gimnasio, jqué vistas
tiene!l, que junto con sus buenas habitaciones, nos hizo palidecer de envidia. jOjala tuviéramos algo parecido en
Guipuzcoa! Pero si el conjunto del edificio era excelente, lo que se lleva la palma son las personas que trabajan
alli: Carlos (gerente), Ketty, Ménica y Javi (fisioterapeutas) asi como Miky (preparador fisico). Al poco tiempo de
llegar y acomodarnos ya nos habian elaborado un plan de trabajo para toda nuestra estancia: teoria y practica para
conocer el drenaje autégeno como método de fisioterapia; su importancia; evaluacién y clases con el preparador
fisico; interpretar los resultados de una espirometria; formas de evitar infecciones cruzadas; importancia y forma de
llevar una buena higiene con la utilizacién de aparatos (flutter, capela...), etc. En todo ese tiempo nos ensefiaron a
darnos cuenta de lo importante que es el ejercicio fisico para los afectados; lo imprescindible que son los ejercicios
de fisioterapia respiratoria, la higiene...; cosas todas ellas muy importantes y que antes o no nos dabamos cuenta

o las descuidabamos.

Pudimos disfrutar de la Isla, de sus playas y de la gente de Respiralia. Hoy mi hijo, de 12 afios, es consciente de
la importancia de la fisio y es auténomo para hacerla. jY vaya si saca moco! Fueron, en definitiva, unas excelentes

vacaciones productivas.

S'acostava |'estiu i sempre sorgia la mateixa pregunta: On anem aquest any?
Possibilitats moltes, perd com a pare d’un nin amb FQ, sempre hi ha que pensar
en un lloc adequat, on si es déna un problema medic, hi hagi un hospital a prop.

Vaig saber de la Fundaci6 Respiralia per un article de la revista de la Federacio
on s’oferien unes “vacances productives”. En qué consistiran aquestes vacances
productives sent termes contradictoris en si mateixos? Vaig comencar a indagar via
web, telefonicament, etc., i a la vista del que vaig escoltar, queda decidit: aquest
any ens anem a Mallorca.

Sempre que arribes a un lloc nou sorgeix un punt d’incertesa sobre com
arribar, qué em trobaré... Amb el que ens trobarem només sortir de la terminal,
va ser un gran somriure i dos petons de na Teresa, anima de la Fundacié. Aquest
si que era un bon presagi.

Ella ens va dur fins la Fundacié: un modern i excel-lent edifici, amb un ampli
gimnas (quines vistes tél), que juntament amb les seves bones habitacions, ens
va provocar enveja sana. Tant de bo tinguérem una cosa pareguda a Guiptscoa!

Pero si el conjunt de I'edifici era excel-lent, el que se’n duu la palma sén les persones
que hi treballen: Carlos (gerent), Ketty, Ménica i Javi (fisioterapeutes), aixi com en
Miky (preparador fisic). Al poc temps darribar i acomodar-nos, ja ens havien elaborat
un pla de treball per a tota la nostra estada: teoria i practica per a coneixer el dre-
natge autogen com a metode de fisioterapia; la seva importancia; evaluacié i classes
amb el preparador fisic; interpretar els resultats d’una espirometria; formes d’evitar
infeccions creuades; importancia i forma de dur una bona higiene amb la utilitzacié
d‘aparells (flutter, capela, etc.). En tot aquest temps ens ensenyaren a donar-nos
compte de lo important que és I'exercici fisic pels joves amb FQ; lo imprescindible
que son els exercicis de fisioterapia respiratoria, la higiene, etc., coses totes elles molt
importants i que abans o no ens donavem compte o les descuidavem.

Poguérem gaudir de I'llla, de les seves platges i de la gent de Respiralia.
Avui el meu fill, de 12 anys, és conscient de la importancia de la fisio i és auto-
nom per a fer-la. | vaja si treu moc! Varen ser, en definitiva, unes excel-lents
vacances productives.
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Evolucion del concepto “Respiralia”

P
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Carlos Pons  Cuando en el 2002 Pere Galiana nos propuso darle un nombre a todos los eventos de divulgacién que organi-
Director-Gerente ~ zabamos, pensé que estarfa bien, aunque en aquel momento no pensaba que podriamos crecer tanto. Y es que
de la Fundacién Respiralia el nombre “Respiralia” encaja perfectamente con nuestra realidad, con el dia a dia de una enfermedad como la
Fibrosis Quistica, en la que la dificultad para respirar es al fin y al cabo el problema mas frecuente y grave que
presentan quienes la padecen.
Con todo ello, Respiralia nacié con la Ill Vuelta a Formentera nadando, en la que ya participaron més de 130
personas. Nuestro evento mas importante ya empezaba a ser conocido con el nombre de Respiralia. Pero no iba a
ser el Gnico. Los corre millas, los maratones de aerébic o los de correr y las degustaciones de vino iban a formar parte
de eso que hoy en dia llamamos Respiralia. Y es que son personas como Pere Galiana, Angie Rigo, Kiko Martinez,
Andrew Spence o Darren Dunlop las que con sus iniciativas nos han ayudado a ser conocidos internacionalmente.
Para este 2010, las ganas de seguir trabajando a favor de las personas con FQ nos llevan a proponer nuevos
eventos, alin mas atractivos, y a mejorar los ya habituales. Asf, la Vuelta a Formentera se moderniza con la inclusion
de un equipo que nadaré en la disciplina de la Marnatén; la degustacién de vinos, con una exhibiciéon de baile de
rueda de casino (salsa cubana); el Ultra Maratén, con la ampliacién de 1 corredor a una multitud; y como even-
to nuevo, las 12 horas de natacién contra la fibrosis quistica que esperemos se convierta en un habitual mas de
Respiralia en afios sucesivos.
Esperamos que todos participéis en estos eventos. Vuestra participacion supone una gran ayuda que nos per-
mite ofrecer a todas las personas con FQ los servicios que necesitan. Animate y Unete al efecto Respiralia. jRespira
por la fibrosis quistica!

| S

Quan al'any 2002 Pere Galiana ens proposa donar-li un nom a tots els esdeve- Per aquest 2010, les ganes de seguir treballant a favor de les per-

niments de divulgacié que organitzavem, vaig pensar que estaria bé, encara
que en aquell moment no pensava que podriem créixer tant. | és que el nom
“Respiralia” encaixa perfectament amb la nostra realitat, amb el dia a dia
d’una malaltia com la Fibrosi Quistica, en la que la dificultat per a respirar és
al final el problema més freqiient i greu que presenten els que la pateixen.

Amb tot aix0, Respiralia va naixer amb la lll Volta a Formentera nedant,
en la que ja participaren més de 130 persones. El nostre esdeveniment més
important ja comencava a ser conegut amb el nom de Respiralia. Peré no
havia de ser I'iinic. Els corre milles, les maratons d’aerobic o els de correr i
les degustacions de vi havien de formar part d’alldo que avui en dia anome-
nem Respiralia. | és que son persones com el Pere Galiana, I’Angie Rigo, el
Kiko Martinez, I’Andrew Spence o el Darren Dunlop les que amb les seves
iniciatives ens han ajudat a ser coneguts internacionalment.

sones amb FQ ens duen a proposar nous esdeveniments, encara més
atractius, i a millorar els ja habituals. Aixi, la Volta a Formentera es
modernitza amb la inclusié d’un equip que nedara en la disciplina de la
Marnatén; la degustacié de vins, amb una exhibicié de ball de roda de
casino (salsa cubana); la Ultra Maraté, amb I'ampliacié de 1 corredor a
una multitud; i com a esdeveniment nou, les 12 hores contra la fibrosi
quistica que esperem es converteixi en un habitual més de Respiralia
en anys successius.

Esperem que tots participeu en aquests esdeveniments. La vostra
participacié suposa una gran ajuda que ens permet oferir a totes les
persones amb FQ els serveis que necessiten. Anima’t i uneix-te a I'efecte
Respiralia. Respira per la fibrosis quistica!
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¢Que engloba Respiralia 20107

Respiralia es la suma de todos los eventos, principalmente deportivos, que se hacen
para dar a conocer la Fibrosis Quistica y para recaudar fondos para poder ofrecer
servicios y ayuda a las personas con FQ y sus familias.

Este afio Respiralia engloba:

12 HoRAs DE NATACION CONTRA LA FiBRosIs QUisTICA:

Piscina abierta para que todas las personas interesadas puedan colaborar nadan-
do el tiempo o la distancia que quieran

Sabado, 24 de abril de 2010 de 9 a 21 horas

Piscina del Colegio Agora Portals (Portals Nous - Mallorca)

DEGUSTACION DE VINOS

CON EXHIBICION DE BAILE DE RUEDA DE CASINO (SALSA CUBANA):

Degustacion de exquisitos vinos, acompafada de miusica cubana y con la
exhibicién de rueda de casino a cargo de los alumnos de Gaston Carvallo de la
escuela de baile Little Habana

A determinar durante el mes de mayo de 2010, a partir de las 19 horas

Fundacién Respiralia en C/ Dinamarca, 9 (San Agustin - Palma)

XI VUELTA A FORMENTERA NADANDO CONTRA LA FiBROSIS QUisTICA:

65 kilometros de natacién alrededor de Formentera en tres etapas, por equipos
y por relevos

Del 2 al 4 de julio de 2010

Formentera

Il ULTRA MARATON BENEFICA CONTRA LA FiBROSIS QUisTICA:

80 kilometros en un circuito cerrado por las calles de Palma de Mallorca, que se
correran por equipos y por relevos sin animo competitivo

Domingo, 26 de septiembre de 2010

Palma de Mallorca

Maés informacién sobre estos eventos: www.respiralia.org

Respiralia és la suma de tots els esdeveniments, principal-
ment esportius, que es fan per a donar a conéixer la Fibrosi
Quistica i per a recaptar fons per a poder oferir serveis i
ajuda a les persones amb FQ i les seves families.

Aquest any Respiralia engloba:

12 HoRes DE NATACIO CONTRA LA FiBROSI QuisTICA:

Piscina oberta per a que totes les persones interessades
puguin col-laborar nedant el temps o la distancia que
vulguin

Dissabte 24 d’abril de 2010, de 9 a 21 hores

Piscina del Col-legi Agora Portals (Portals Nous — Mallorca)

DEGUSTACIO DE VINS AMB EXHIBICIO DE BALL DE RODA DE CASINO
(SALSA CUBANA):

Degustacié d’exquisits vins, acompanyada de musica
cubana i amb I'exhibicié de roda de casino a carrec
dels alumnes de Gastén Carvallo de I'escola de ball
Little Habana

A determinar durant el mes de maig de 2010, a partir de
las 19 hores

Fundacié Respiralia al C/ Dinamarca, 9 (San Agusti - Palma)

X1 VoLTA A FORMENTERA NEDANT CONTRA LA FiBROSI QUisTICA:
65 quilometres de natacié al voltant de Formentera en
tres etapes, per equips i per relleus

Del 2 al 4 de juliol de 2010. Formentera

Il ULTRA MARATO BENEFICA CONTRA LA FiBROSI QUisTICA:

80 quilometres en un circuit tancat pels carrers de
Palma de Mallorca, que es correran per equips i per
relleus sense anim competitiu

Diumenge, 26 de setembre de 2010

Palma de Mallorca

Més informaci6 sobre aquests esdeveniments: www.respiralia.org
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Il Ultra Maraton
Benéfico
contra la
Fibrosis Quistica

Después de la experiencia de Darren
Dunlop, os invitamos a participar en
el Il Ultra Maratén benéfico contra
la Fibrosis Quistica del préoximo 26
de septiembre, de 80 kilémetros en
un circuito cerrado. La prueba sera
siguiendo el espiritu Respiralia, es
decir, por equipos y por relevos, sin
caracter competitivo y en el que el
objetivo serd que cada equipo consi-
ga correr los 80 kilémetros.

Després de I'experiéncia de Darren
Dunlop, vos convidem a participar
en la Il Ultra Marat6é Benéfica con-
tra la Fibrosi Quistica del proxim
26 de setembre, de 80 quilometres
en un circuit tancat. La prova sera
seguint I'esperit Respiralia, és a dir,
per equips i per relleus, sense carac-
ter competitiu i en el que I'objectiu
sera que cada equip aconsegueixi
correr els 80 quilometres.

Mi experiencia corriendo contra la
Flbl’OSlS QUIStlca Por Darren Dunlop

¢{C6émo puedo contar mi experiencia en tan pocas palabras? Correr contra la Fibrosis Quistica ha sido
un placer y un honor que nunca olvidaré. Me encanta Mallorca y su gente. El saber es poder y espero
que gracias a mi carrera personal a través de Mallorca, un poco mas de gente sepa algo méas sobre
la Fibrosis Quistica y la entienda. He conocido varios chicos con Fibrosis Quistica de la Fundacion y
son grandes chicos. Algunos de ellos corrieron conmigo a través de los distintos pueblos por los que
pasaba o me animaron durante otros tramos de la carrera. Ese apoyo me hacia sentir muy bien pero
realmente ellos eran los héroes. Ahora tengo que volver a Canada, mi tierra natal, pero espero poder
correr contra la Fibrosis Quistica cada mes de septiembre en Mallorca.

Com puc contar la meva experiéncia en tan poques paraules? Correr contra la Fibrosi Quistica ha estat un
plaer i un honor que mai no oblidaré. M’encanta Mallorca i la seva gent. El saber és poder i espero que
gracies a la meva carrera personal a través de Mallorca, un poc més de gent conegui alguna cosa més sobre
la Fibrosi Quistica i I'entengui. He conegut varis joves amb Fibrosi Quistica de la Fundacié i son grans al-lots.
Alguns d’ells corregueren amb mi a través dels distints pobles pels que passava o m’animaren durant altres
trams de la carrera. Aquest recolzament me feia sentir molt bé pero realment ells eren els herois. Ara tinc
que tornar a Canada, la meva terra natal, pero espero poder correr contra la Fibrosi Quistica cada mes de
setembre a Mallorca.

Respiralia 2010

NUEVO TRAJE ANTIMEDUSAS

Importado de Australia, 2
este comodo traje ofrece R 7

proteccion contra las Gaggitio

picaduras de medusa.

Respira per la Fibrosi Quistica
Mas informacién:

www.respiralia.org PV.P. 49 € adulto
39 € infantil

Il ULTRA MARATON <==__
BENEFICO CONTRA
LA FIBROSIS QUISTICA

26 DE SEPTIEMBREDE 2010
A BENEFICIO DE LA FUNDACION RESPIRALIA

Il ULTRA MARATHON
AGAINST GYSTIC FIBROSIS

26th SEPTEMBER 2010 - IN SUPPORT OF THE RESPIRALIA FOUNDATION

Respiralia

80 kildmetros en un circuito cerrado por las calles de Palma de Mallorca
80 kilometers on a closed circuit throughout several streets of Palma de Mallorca

DONATIVOS / DONATIONS:
(IBAN ES11) 20510015 1210 7000 9176
(SWIFT CODE: CECAESMMO051)

Informacién actualizada en www.respiralia.org
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~ Respiralia, fuente de inspiracion

Gustavo Toran

Técnico de imagen
y sonido

Mi primer contacto con Respiralia fue a través del objetivo de una videocamara. Era
el aflo 2006 cuando desembarcaba del avién en la mas grande de las Pitiusas para
iniciar al dia siguiente, sin saberlo, una experiencia tnica e inigualable. Respondiendo
con gusto a la llamada de ayuda de mi tio Borja, me puse en el papel de ayudante de
camara con el objetivo de grabar el proyecto que tenfa delante. Fracasé en mi intento.
Aquello que vefan mis ojos era extraordinario; decenas de personas involucradas y
unidas bajo una misma misién: respirar por la Fibrosis Quistica. No era posible captar
tan inmensa situacion, tan grandiosa solidaridad en una cinta de video. El calor huma-
no desbordaba de la misma manera que el color azul cristalino de las aguas ahogaban
la imagen. Hicimos lo que pudimos, grabamos un pequefio esbozo que sirviera de
gancho para que aquellas personas que aln no habian “respirado” pudieran coger un
poco de aire. Al afio siguiente grabamos “El Beso Salado” con enorme ilusién y ganas
de capturar estos sentimientos. Desde ese momento, me he quedado con ganas de
respirar cada afio mas y mas el aire de Respiralia.

El meu primer contacte amb Respiralia va ser a través de I'objectiu d’'una camera de video.
Era I'any 2006 quan vaig desembarcar de I'avié a la més gran de les Pitilises per iniciar al
dia segiient, sense imaginar-m’ho, una experiéncia tnica i inigualable. Responent amb gust
a la peticié d’ajuda del meu oncle Borja, em vaig posar en el paper d'ajudant de camera
amb I'objectiu de gravar el projecte que tenia davant. Vaig fracassar en el meu intent. Allo
que veien els meus ulls era extraordinari; desenes de persones involucrades i unides baix
una mateixa missio: respirar per la Fibrosi Quistica. No era possible captar tan immensa
situacio, tan grandiosa solidaritat en una cinta de video. La calor humana desbordava de
la mateixa manera que el color blau cristal-li de les aigiies ofegaven la imatge. Varem fer el
que poguérem. Gravarem un petit esbos que servis com a ganxo per a aquelles persones
que encara no havien “respirat”, poguessin agafar un poc d’aire. L'any segiient gravarem
“El Beso Salado” amb gran il-lusié i ganes de capturar aquests sentiments. Des d’aquell
moment, m’he quedat amb ganes de respirar cada any més i més l'aire de Respiralia.

Respiralia 2010

Respira por (a Fibrosis Quistica
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Formentera a través de los ojos de Alba

Ketty Ruiz  Ha llovido mucho desde que fui por primera vez a Respiralia en el 2003. Sélo fallé el afio que, embarazada de 8
Fisioterapeuta ~ meses, preferi que mi hija naciese en Palma, por mucho que me guste Formentera. Y, desde entonces, cada afio
mis emociones son mas intensas al estar alli durante cuatro dias entre nadadores, socorristas, comparieros, amigos
y familia.

Cuando me preguntan qué es para mi Respiralia, tengo que pararme a pensar dos veces y recordar mi primera

entrega de diplomas y las emociones que despert6 todo aquello en mi.
Trabajo desde hace afios en la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica y el hecho de que tanta gente se mueva
con nosotros para dar a conocer la enfermedad de los que ahora son mis amigos y parte de mi vida, me conmueve
y me ayuda a seguir adelante, no en mi trabajo de fisioterapia, que sin duda es importante para los nifios y jévenes

28

con FQ, sino en el de acompariante de esta dura travesia que supone el dia a dia de esta enfermedad.

Ademas, éste sera el sexto que veo Respiralia a través de los ojos de Alba, mi hija de 5 afios, que empezé su
aventura en Formentera con 9 meses y no ha fallado ningtin afio desde entonces.

Ahora, con 5 afios, interrumpe cuando oye hablar de Formentera y dice orgullosa, “yo voy a Formentera,
¢verdad mama?” Y cuando paseamos por el puerto y vemos un barco como el Capita Jack, se emociona saltando

y diciendo “mira mama, Formentera”.

Para ella supone formar parte de un grupo, durante cuatro intensos dias, en los que sus papas y su “abd”, sus
amiguitos mayores y los nifios con FQ conviven juntos. Para ella son unas colonias muy divertidas de las que, como
madre, espero saque valores importantes como los que vivimos en Respiralia, de amistad, compafierismo, solidari-
dad y trabajo por una buena causa, que le ayuden a crecer y madurar en su camino por la vida.

Gracias a todos por venir y compartir con nosotros estos cuatro dias maravillosos afio tras afio.

Ha plogut molt des de que vaig anar per primera vegada a Respiralia al
2003. Només vaig fallar I'any que, embarassada de 8 mesos, vaig preferir
que la meva filla naixés a Palma, per molt que m’agradi Formentera. |,
des de llavors, cada any les meves emocions s6n més intenses a I'estar alla
durant quatre dies entre nedadors, socorristes, companys, amics i familia.

Quan em demanen qué és per a mi Respiralia, tinc que aturar-me
a pensar dues vegades i recordar el meu primer acte de lliurament de
diplomes i les emocions que desperta tot allo en mi.

Treballo des de fa anys a I'Associacié Balear de Fibrosi Quistica i el fet
de que tanta gent es mogui amb nosaltres per a donar a coneixer la malaltia
dels que ara s6n els meus amics i part de la meva vida, em commou i m’ajuda
a seguir endavant, no en el meu treball de fisioterapia, que sense dubte
és important pels joves amb FQ, siné en el d’acompanyant d’aquesta dura
travessia que suposa el dia a dia d’aquesta malaltia.

A més, aquest sera el siseé any que veig Respiralia a través dels ulls de
n’Alba, la meva filla de 5 anys, que comenga la seva aventura a Formentera
amb 9 mesos i no ha fallat cap any des de llavors.

Ara, amb 5 anys, interromp quan sent parlar de Formentera i diu orgullosa,
“jo vaig a Formentera, veritat mama?”. i quan passegem pel port i veiem un vaixell
com el Capita Jack, s'emociona botant i dient “mira mama, Formentera”.

Per a ella suposa formar part d’'un grup durant quatre intensos dies,
en els que els seus pares i el seu padri, els seus amics majors i els nins amb
FQ conviuen junts. Per a ella sén unes colonies molt divertides de les que,
com a mare espero tregui valors importants com els que vivim a Respiralia:
amistat, companyonia, solidaritat i treball per a una bona causa que li ajudi
a créixer i madurar en el seu cami per la vida.

Gracies a tots per venir i compartir amb nosaltres aquests quatre dies
meravellosos any darrera any.
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Cruceros Sanfa Eulalia

ORIGINAL FORMENTERA STYLE

Arxiduc Lluis Salvador, 16
St. Francesc Xavier. Formentera . Tl. 971 321 519

¥ ' H'-irh_"."r'l-. sir PENSAT..
EIEE;‘:{%S jyo solo pienso en respi rar!

Hortel Cala Sacna

TFormmnentera

Federacion
Espaiiola

Fibrosis
Quistica

GRUPLLIBERTAT

PROMOTORAS INMOBILIARIAS
www.grupllibertat.com

et

T ——
Gremio Silleros y Albarderos 18.
07009 -Pol. Ind. Son Castell6.
0 .' e /. Palma de Mallorca
W f Tel.: 971 431 065 - 971 430 756
L Fax: 971 761 035

Sor Clara Andreu, n° 15. 07010 Palma
Tel. 971.498777

S

COORDINAD{]RA coordina@bitel.es

PLaya Cala Saona - 07860 Formentera

Eedﬂra[;i{'] Bajear de Persones Vinyassa, n° 12 bxos C 07005 Palma
d z Tel. 971.77.12.29 Tel.: 971 322 030 Fax: 971 322 509
i DlSCﬂpﬂCltﬂt serveis @coordinadora.e.telefonica.net hotelcalasaona@teleline.es
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vivacharter.com
vivabroker.com

Yates Seminuvevos en Excelente Estado a la V;;'Ih;:
BAVARIA 44,46,49-CYCLADES 39-OCEANIS 423...

[ WO ARRIESGE |
o SUS VACACIONIS. ™,
N COMPEEN

| rroresionates |

RESTAURANTE

Caldereta de langosta
\ y crancas
e aVl S a Parrlllad%segcé%rguelas de
Paellas de marisco y carne
F O R M E NTE R.vﬂ'l Arroces al estilo pescador
. y todo el sabor de la cocina
La Sabina - Formentera de Formentera
Tel:971 32 22 55 - 971 32 22 36

C‘A\,v~ Pto. de la Savina - 07870 Formentera
Tel.: 971 32 21 42
e-mail: hostalbahia@interbook.net

JAA

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

NEos Rent a car
= e T
E‘EILiII[-lr'*-Eilli-Iﬂ%;lll;l, = Alquiler de Vehiculos Voitures a Lover  Autovermietung
hnﬂ“rr gm ] FRENT A cC AR LA SAVINA. 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

I
L
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1 1
Etapas alternativas | Etapes alternatives | Alternative circuit

XI Vuelta a Formentera

nadando contra la
Fibrosis Quistica

La Vuelta a Formentera nadando no tiene caracter competitivo y reivin-
dica 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 2 y el 4 de julio. Asi cada uno de los
equipos dard toda la vuelta a la isla. Para nadar se pueden utilizar gafas
de natacién, mascara de buceo, aletas, neopreno, licras, en fin, lo que se
necesite para nadar cémodamente. El tiempo de cada relevo variara en
funcién de la condicién fisica de cada nadador, del estado del mar o de las
érdenes de la organizacién, que es quien tiene la Gltima palabra. Todos los
nadadores tendran que seguir al pie de la letra las indicaciones del equi-
po de organizacion, en el que hay médicos, enfermeros, fisioterapeutas,
socorristas, patrones de embarcaciones y piragtiistas, que velaran en todo
momento por la seguridad de todos los participantes en el mar.

Este afio participaran nadadores de toda Espana y del resto del mundo,
nadadores discapacitados fisicos y psiquicos, nadadores veteranos, nadado-
res de élite, nadadores de natacion con aletas, un equipo de la Marnaton y
un conjunto de nadadores de casi todas las Islas Baleares. Como podéis ver,
la ilusién de Respiralia se va extendiendo lentamente por todo el mundo.

El Capitén Jack serd la embarcacién que transportard a todos los
equipos y parte de la organizaciéon por mar. Las piraguas, motos acua-
ticas y neumaticas se encargaran de realizar los relevos de los partici-
pantes entre el punto de relevo en el mar y el Capitan Jack.

El recorrido previsto sera:

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

32 ETAPA | DOMINGO 4 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 2 DE JULIO: ES PUJOLS | ES CA MARI

2* ETAPA | SABADO 3 DE JULIO: ES CA MARI | ES CAVALL D’EN BORRAS
32 ETAPA | DOMINGO 4 DE JULIO: ES CAVALL D’EN BORRAS | ES PUJOLS

Inscripcion:

100,00 € del 1 de mayo al 15 de junio y

115,00 € a partir del 15 de junio en la web www.respiralia.org.
Personas con FQ, inscripcién gratuita.

La Volta a Formentera nedant no té cap caracter competitiu i rei-
vindica la natacié com un dels esports més apropiats per tractar i
combatre la 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 2 i el 4 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, neoprg, 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'organitzaci6, que és qui té la darrera paraula. Tots els neda-
dors hauran de seguir al peu de la lletra les indicacions de I'equip
d’organitzacié, en el qual hi ha metges, infermers, fisioterapeutes,
socorristes, patrons d’embarcacions i piragliistes, que vetllaran en tot
moment per la seguretat de tots els participants a la mar.

Enguany participaran nedadors de tota Espanya i de la resta del
mén, nedadors discapacitats fisics i psiquics, nedadors veterans, neda-
dors d’elit, nedadors de natacié6 amb aletes, un equip de la Marnaton
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'embarcacié que transportara tots els equips i
part de I'organitzacié per mar. Les piragiies, motos aquatiques i pneu-
matiques s’encarregaran de realitzar els relleus dels participants entre
el punt de relleu en el mar i el Capita Jack.

El recorregut previst sera:

12 ETAPA | DIVENDRES 2 DE JULIOL: ES CAVALL D’EN BORRAS | ES COPINAR
2? ETAPA | DISSABTE 3 DE JULIOL: ES COPINAR | ES PUJOLS

3? ETAPA | DIUMENGE 4 DE JULIOL: ES PUJOLS | ES CAVALL D’EN BORRAS

En cas de no poder realitzar el recorregut previst es faria |'alternatiu:
12 ETAPA | DIVENDRES 2 DE JULIOL: ES PUJOLS | ES CA MARI

za
3* ETAPA | DIUMENGE 4 DE JULIOL: ES CAVALL D’EN BORRAS | ES PUJOLS

Inscripcio:

100,00 € del 1T de maig al 15 de juny i

115,00 € a partir del 15 de juny a la web www.respiralia.org.
Persones amb FQ, inscripcié gratuita.

m RETOUS | it DeGi AL

ROTUEACIEN AOHESVA, ﬁ

ROTULOSTUMINGSES ), g
IMPRESION DIGITAL a

WEHICULOS COMEECIALES $_‘

Cami de Ca'n Paslilla, 10
7007 Coll d'en Rabassa

Playa Mitjorn km 8 - Tel:971 187 011
www.bluebarformentera.com
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Servicios y Alquileres

MALLORCA - IBIZA - FORMENTERA
www.ibifor.com

Programa de actos:

Respiralia 2010

Respira por (a Fibrosis Quistica

Programa d’actes:

JUEVES 1 DE JULIO:

A partir de las 12:00 Instituto Marc Ferrer:

Confirmacién y retirada de las inscripciones

20:30 Sala Municipal de Cultura (Cine):

Explicacién a todos los nadadores del funcionamiento y normas

de seguridad de la Vuelta

21:30 Plaza de la Sede del Consell Insular de Formentera:

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

VIERNES 2 DE JULIO:

10:30 Playa de Es Cavall d’en Borras:

SALIDA de la “XI 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 Insotel Club Maryland:

Cena benéfica contra la Fibrosis Quistica y posterior sorteo de piezas de artesania
de la isla

(Reservas antes del miércoles 30 de junio: 665 791 492. Precio del cubierto 35 €)

SABADO 3 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 de la Sede del Consell Insular de Formentera:
Todos los interesados podran retirar los tickets de la “BARBACOA POPULAR”.
Precio 10 €

21:30 Plaza de la Sede del Consell Insular de Formentera:

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

DOMINGO 4 DE JULIO:

10:30 Playa de Es Pujols:

Salida de la 3* y dltima etapa

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

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

21:30 Blue Bar:

Cena final de la Vuelta para todos los nadadores y acompafiantes

23:00 Blue Bar:

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

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

DIJOUS 1 DE JULIOL:

A partir de les 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 de la Seu del Consell Insular de Formentera:
Benvinguda del President, inauguracié de la “XI Volta a Formentera nedant
contra la Fibrosi Quistica” i posterior refresc per a tots els presents

DIVENDRES 2 DE JULIOL:

10:30 Platja d’Es Cavall d’en Borras:

SORTIDA de la “XI 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 del Insotel Club Mariland:

Sopar benéfic contra la Fibrosi Quistica i posterior sorteig peces d’artesania
de l'illa

(Reserves abans del dimecres 30 de juny: 665 791 492. Preu del cobert 35 €)

DISSABTE 3 DE JULIOL:

10:30 Platja d’Es Copinar: 37
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 Plaga de la Seu del Consell Insular de Formentera:

Tots els interesats podran retirar els tiquets de la torrada a la fresca.

Preu 10 €

21:30 Placa de la Seu del Consell Insular de Formentera:

Torrada a la fresca beneéfica amb mdusica (D) Gus), sorteigs i lliurament de diplomes.

DIUMENGE 4 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 nedadors i cloenda de la “XI Volta a Formentera
nedant contra la Fibrosi Quistica”

21:30 Blue Bar:

Sopar cloenda de la XI Volta per a tots els nedadors i acompanyants

23:00 Blue Bar:

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

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



Conoce a nuestros voluntarios

EQUIPO DE ORGANIZACION

AREA DE TRABAJO

CAMARA

AYUDANTE DE CAMARA

TECNICO IMAGEN Y SONIDO

COORDINACION NEUMATICAS

PATRONES EMBARCACIONES

MoTOSs DE AGUA

PIRAGUISTAS

38 ENFERMEROS
MEbicos

FISIOTERAPEUTAS

SOCORRISTAS

COORDINACION EN MAR
CATERING

FOTOGRAFIA
AYUDANTES COORDINACION

COORDINACION EN TIERRA

RESPONSABLE

Victor Mavol!

Jost Cartos Ruiz?

Gustavo ToraN3?

NADAL GALIANA*

DaNI MAIRATA® | Xicu Brava®

RareL VAQUER? | EsTEFAN PiETZSCH®

JuaN Roic® | NURriA BorutL™

MaRr Frias" | M2 CarMEN RiBas™ | ANA Torres'
Jost Ruiz RoseLtd™ | AINA OCHOGAVIA™

Kerty Ruiz'® | Juan CarLOS FERNANDEZ!”

Fco. Javier VEGA™®

Eva Arcas' | Marcos MARINIZ®

Javier GuTIERREZ?!

TeresA Liutt?? | EsTHER SANYE?® | Teresa MORENOZ
RosaLIA HERRERO? | JuANA M2 CARELLAS?S
MAGDALENA CERDA 2 | MONICA MARTINEZZ
FERRAN JUANZ®

ANDRES GARCIA®® | YoLanDAa Garcia®! | Dant MIRANDA3?
Marc PoNs?3 | Jost Luis Pons3* | Pere MALLOL3®
Miky Mavans3¢ | Xavier Pons®” | ToNi SaNTOs3®
CarLos 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 méaxima 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 mediterraneo, Formentera disfruta de escasas lluvias; es una isla seca, sin rios, azo-
tada 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 mas 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 arqueoldgicos 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 sera hasta 1695 cuando el rey Carlos Il otorgue al stibdito Marc Ferrer, de origen ibicenco, una legua
cuadrada de bosque, dando inicio asi a un lento proceso de repoblacion.

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

Respiralia 2010

Respira por (a Fibrosis Quistica

Prima), los molinos y algunos caminos. Hacia el afio
1800 Formentera tenia ya unos 1120 habitantes.

Durante el siglo XIX la isla adquirié 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 pasé 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 Gltimo tercio del siglo XIX y las prime-
ras décadas del XX se desarrollé 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 transformard 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.

M
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Formentera és la menor de les llles Balears.
Té una extensié 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 habitants recullen i guarden
I'aigua. Aquests pous son un element més de la gran
riquesa patrimonial de Formentera, un mén que
ningu hauria de perdre’s ni marxar sense conéixer.

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'adopci6é d’una nova llengua i una nova cultura. Per6é a mitjans del segle
XIV Formentera resta practicament deshabitada durant més de tres-cents anys per diverses raons, entre d’elles una epidemia 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 situacié d’extrema pobresa a l'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, epoca durant la qual es privatitzaren les salines i es construiren les
dues primeres escoles a l'illa.

A l'Gltim ter¢ del segle XIX i les primeres décades 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 transfor-
mara 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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English
translations

p3. EDITORIAL Teresa Llull. President

This year that we left behind has been very special
for the events that | have lived. Though the resources
have become scarce, we have kept on providing
the necessary services for our group, managing to
improve their expectation and quality of life.

The projects that we carry out are very excit-
ing. The most innovative one that gives very good
results is the INDIVIDUALIZED PHYSICAL TRAINING
PROGRAM. The great success is the implication of
youngsters and children together with their parents.
All of them have overcome a stage of lack of motiva-
tion, managing to reduce treatments and hospitali-
zation and improving this way their quality of life.

The Program “Productive vacations in
Majorca”, another project started last year, has had
a very positive response. Families from the main-
land have valued very positively the initiative, since
they have learned the techniques that we apply in
the Foundation, beside enjoying our facilities and
visiting in many cases our island as tourists. With
programs like this one, the Respiralia Foundation
chases to be a cystic fibrosis referent, aim that we
will achieve all together.

Many of the initiatives carried out and those
that we will start this year, will fulfill our desires of
sharing knowledge. All this by and for the children
with cystic fibrosis to whom we owe and for whom
we continue working with a lot of illusion and affec-
tion, developing new projects.

Transparency in the management, innova-
tion and excellence in the services, the continued
formation of our staff and the social integration
of the children with cf are the values that mark our
line of work. In addition, in 2010 we will support
the Caubet Cimera llles Balears Foundation in its
research project “Treatment of the CF by means of
the gene and cellular therapy”.

Thanks to all the people who are taking part in
one way or another on our projects and activities.
Without you, we could not achieve our goals.

p6. 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 symp-
toms that can be confused with other diseases

2. Is it a contagious disease?

No, CF is not a contagious disease; therefore
there isnt 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

® 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

e 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

¢ Adults can present sterility

5. How can it be diagnosed?

® Observation of several of the above symptoms

e Checking through a “sweat test”

¢ Genetic testing

 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
35-40 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 6.200 newborn babies should suffer from CF,
which means that in the Balearic Islands the figure
should be between 150 and 200 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 possibilities that
might be normal for a healthy person.

p8. CYSTIC FIBROSIS BALEARIC ASSOCIATION

Last year we read in these pages the story of the 20
year life of the Association and summarized the story
according to the major achievements: 1989, crea-
tion of the Association; 1996, incorporation of the
first physiotherapist; 2000, neonatal diagnosis and
the Tst Swimming Tour around Formentera; 2002,
the creation of the concept “Respiralia”; 2004,
free E-Flow compressor; 2006, the creation of the
Foundation Respiralia, etc.

It's been a year since then. After 21 years and
today the Association and Foundation are working
together for a common goal: improving the quality
of life for children with CF.

Throughout this last year we cannot speak of
having achieved any achievement that has made
headlines in the media, as once they were the above
achievements, but we have continued to work with
effort and enthusiasm for the wellness of the collec-
tive we treat.

From the Association, we have paid attention
to the efforts made in planning the new hospital
“Son Espases”, meeting with management, health
professionals, the Minister of Health, etc. We have
continued to offer many different services, with
high quality, to our community, welcoming newly
diagnosed, educating families on hygiene and use of
inhalers and providing very committed professionals
specialist in chest therapy.

If we were to highlight a major achievement of
this year, although without media impact we would
point out the one that for us is undoubtedly the
most important to date: the adherence to chest ther-
apy sessions, in particular, and treatment, in general.
This explains that therapy sessions offered in 2009
have been duplicated and that more children and
young people have come to our center.

We hope to continue in this line for years to come.

p9. THE RESPIRALIA FOUNDATION

The Respiralia Foundation works to achieve two
specific objectives: improving the quality of life
of children with cystic fibrosis and spreading the
knowledge on the disease throughout society. Our
vision is to become a national and international ref-
erence for families and entities related to this disease
and therefore we work with values such as trans-

parency in management, the pursuit of innovation
and excellence in offered services, the continuous
training of our professionals and the integration of
children with the disease.

Following this path, we have carried out some
major projects in only 4 years. The construction of
a center for children with cystic fibrosis and the
production of the documentary “The Salty Kiss”
have allowed us to grow very quickly. Thus, a very
close collaboration between the Foundation and the
Cystic Fibrosis Balearic Association yielded results
which were unthinkable a few years ago.

The year 2009 leaves very good sensations.
Three are the innovative projects that the Foundation
has started in order to help the Association and,
therefore, to be useful to all the CF families of the
Balearic and national group:

1. The individualized training program, which began
in 2008, has started giving important results. On one
hand, some youths who were unmotivated, lacking
in strength and will, have begun to approach the
Foundation facilities regularly and they have gained
very much in capacity of effort and quality of life.
On the other hand, children come also now happier
because the chest therapy session is combined with
psychomotor, force and coordination funny exercises.
2. The program of Productive Vacations in Majorca
has had a great acceptance from the first month
that was offered. Families of very diverse parts of the
Spanish geography have approached to Majorca to
enjoy a stay in the apartments of the Foundation,
demonstrating that the leisure and the adherence to
the treatment are not faced.

3. At the end of 2009, another innovative project of
the Respiralia Foundation began: a longitudinal psy-
chosocial study which aims to assess the evolution
of the quality of life of the families with CF and to
know the strategies with which they confronts every
situation, as well as the style and the quality of life in
the different stages of the vital cycle.

We hope that these and other innovative
projects keep developing in the same positive way
and take up more importance in the daily work of
the Foundation.

p10. BEING A MOTHER GAVE ME LIFE Carlota Saura

We tend to think that life already cannot surprise us.
It surprised me at the age of 24 years when, after
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years of visiting many doctors, finally they said to
me that | had a strange disease called Cystic Fibrosis.
But, what's that? | asked myself, and there was my
beloved Bernat explaining, in his own way, what that
illness was and what it involved. Very black, that's
what | thought, this paints very black... but the
truth is that feeling was short; maybe it was because
of how I live my life or because | am unconscious.
Maybe a little bit of all that.

And here | am, at my almost 35 years old with a
happy and full life. I'm married to a very special per-
son that always supports me. And who could tell me,
years ago after that first conversation with Bernat and
many other people, that someday | would become
mother... and with all the obstacles they forecasted.
So I am! And the truth is that it was the best decision
I made in my life. Of course it gives me more work
and headaches, but what it really gives me is life. In
addition, since | had Claudia, my life is of another
color, | see it different and | don’t life just to take care
of myself, but to take care of both of us. Since Claudia
came to my life | am much more responsible; now |
fight for her. What | like best is that | don’t feel weak,
because with her | don’t have time to think of me. My
strength is her. And here | am trying, like everyone,
make time in my daily life for my family, friends,
chores of life and of course, for other things that not
everybody does: treatments, physiotherapy, medicine
and setbacks derived from CF. Nowadays | have
achieved a balance between my personal life and my
life with Cystic Fibrosis; she and | get along well and
we know how far we can go with each other: she will
not let me go anywhere alone and | leave her at home
once in a while and so she let me breathe.

p12. 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 bibli-
ography 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
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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
service, the charity offers to the persons with CF
and their relatives psychological help for the main-
tenance of a good mental condition before the dif-
ficult 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. Productive vacations in Majorca 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, shar-
ing leisure with some learning and developing ses-
sions 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 drain-

age techniques, rules of living with other people
with fibrosis, nutritional advices, etc.

p14. INDIVIDUALIZED PHYSICAL TRAINING
PROGRAM Miky Mayans (Personal Trainer)
Individualized physical training? Providing that |
have to explain it, | always begin asking it the peo-
ple. The truth is that these three so simple words
hide a great secret, a treasure. My name is Miguel
Mayans, Miky for most, and I've been fortunate to
introduce into the daily lives of young people with
cystic fibrosis something as big as necessary: control-
led and individualized physical activity.

Back in September 2008, taking advantage
of the opening of the new center of the Respiralia
Foundation, an innovative project was also inau-
gurated. Today, the results are encouraging. Last
February, we started doing a series of tests to meas-
ure tangible data, percentages and objectives that
we saw from the start of the project: the improve-
ment of the quality of life of the children with CF
that combine chest therapy with sport. That was
the only goal of something that began to grow as
the months passed. Currently, of the 17 volunteers
who started, we are 20, after 5 additions and two
low. The secret lies in the motivation program. Every
month | choose a motivating phrase that is placed in
the fabulous gym where we work, so we can make
the effort more bearable.

But great part of the secret of the success
resides in the work that the parents develop. From
being the shade of all those boys and girls who
walked in the treadmill during 10 minutes, | hap-
pened to being the guide of the majority of them
in sessions that already overcome the 30 minutes.
Now | design general sessions that later, together
with the magnificent team of physical therapists, we
individualize them for each one.

These meetings are divided in 2 groups: the
children and the youngsters. Nowadays, the chil-
dren are developing some activities that combine
the aerobic and psychomotor exercises the ones,
which are characteristics of the physical education,
since it is the age in which they are (0-12 years).
Both groups perform circuits of resistance, coordina-
tion, strength with self-loading or with the aid of
elastic straps, respiratory games and, taking advan-
tage of good weather on the island, stairs and ramp
exercises outdoors.

p16. DANCING AGAIN Yolanda Molina

23 years ago | was diagnosed with CF. Suddenly,
when | was 12 years old, | found new patterns in my
life: drugs, chest therapy and what | remember most
is that | stopped participating in gym class at school.
Just because | had CF. What a big mistake!

Unintentionally and without realizing, | grew
with this erroneous idea that since it was hard for me
to breath when | made sport it was better not to make
it, without being conscious that physical exercise was
what my lungs and my body needed most.

Gradually, as the disease progressed, | stopped
doing things that until that moment | enjoyed: mak-
ing excursions to the mountains, dancing, etc.

During the last years, with a better knowledge
of such unknown disease, doctors have again given
great importance to physical exercise and being fit,
as well as to the chest therapy.

| always thought that | already might not make
excursions to the mountain again or dance, but one
year and a half ago they offered me the opportunity
to begin an individualized program of physical exer-
cise at the Foundation. Thanks to the perseverance
and support of my friend and physiotherapist Ketty, |
signed. | must confess that | hadn’t many hopes.

| put in Micky’s hands, our trainer, which with
his happiness, good humor and professionalism has
achieved that little by little | am getting hooked up by
the sport, improving week after week my physical form.

And the great reward to my effort has been to
feel better day after day, to be able to go up stairs,
to dance, to walk along through the mountains, to
do long treks in the trips and, especially, TO BE ABLE
TO ENJOY!

Thanks to all of you that with your support you
achieve that | feel a person with a disease that can
enjoy her life more that an ill person

p18. PRODUCTIVE HOLIDAY IN MAJORCA Oscar Padura

Summer approached and always the same question
arose: where are we going this year? We had many
possibilities but, as a parent of a CF boy, you must
always think of a place where there is a hospital
nearby if a medical problem occurs. Where are we
going this year?

| knew of the Respiralia Foundation when | read
an article where a program of “Productive Holiday”

was offered. What will consist of this program if these
two words are contradictory in themselves? | started
investigating on the web, by telephone, etc., and
what | listened determined my decision: this year we
will go to Majorca.

Providing that when you arrive to a new place a
point of uncertainty arises on how reach the destina-
tion, what | will find... What we meet after going out
of the airport terminal was a great smile and two
kisses of Teresa, alma mater of the foundation. That
was indeed a good omen.

She took us up to the Foundation: a modern and
excellent building, with a wide gym. What a pano-
ramic view it has! Those, together with two comfort-
able apartments, made us turn pale of envy. | wish
we had something similar in Guipuzcoa! But if the
whole building was excellent, which takes the cake
are the people who work there: Carlos (manager),
Kitty and Monica (physiotherapists) as well as Miky
(personal trainer).

Shortly after arriving and accommodate, they
had elaborated a plan of work for our entire stay:
theory and practice to learn autogenic drainage as a
method of chest therapy, its importance, to interpret
the results of a spirometry, ways to avoid cross infec-
tion and the protocols of a good hygiene when using
appliances for the treatment of the CF and, finally,
evaluation and lessons with the personal trainer.

In that time they taught us to realize about the
importance of the physical exercise for children with
CF and how essential they are together with chest
therapy, hygiene, etc. All together are very important
but we didn’t realize or simply we didn’t pay enough
attention.

We could enjoy the Island, its beaches and the
Respiralia people. Today my 12-year-old son is con-
scious of the importance of the chest therapy and
is autonomous to do it. Now he can extract a lot of
snot! Definitively, we spent some excellent produc-
tive holidays.

p20. EVOLUTION OF THE CONCEPT “RESPIRALIA”

When in 2002 Pere Galiana suggested that we
should take a name which included all the events we
organized to spread the knowledge of the disease,
| thought it would be nice, although at that time
| couldn’t imagine that we would be able to grow
so much. And here it is, the name “Respiralia” fits

perfectly with our reality, with the day to day of a
disease like Cystic Fibrosis, in which the difficulty to
breath is, at the end, the most common and serious
problem for those who suffer it.

With all that, Respiralia was born with the 3rd
Swimming Tour around Formentera, which already
included more than 130 swimmers. Our biggest
event was beginning to be known by the name of
Respiralia. But it would not be the only one. The
“Corre-millas”, the aerobics or running marathons
and the tastes of wines would be part of what we
now call Respiralia. People like Pere Galiana, Angie
Rigo, Kiko Martinez, Andrew Spence and Darren
Dunlop have had initiatives that helped us to be
known internationally.

For this 2010, the desire to continue working
for people with CF leads us to propose new events,
even more attractive, and improve the already com-
mon. Thus, the Swimming Tour around Formentera
is updated with the addition of a swimming team in
the discipline of Marnatén; the taste of wine, with
an exhibition of “Rueda de Casino” dancing (Cuban
salsa); the Ultra Marathon, passing from 1 runner
to a multitudinary challenge; and as a new event,
the 12 hours swimming against cystic fibrosis that
hopefully will become a regular event of Respiralia
in subsequent years.

We hope that all of you join us. Your participation
is a big help that allows us to provide all the services
that the children with CF need. Come on and join the
Respiralia effect. Breathe for cystic fibrosis!

p23. WHAT INCLUDES RESPIRALIA 2010?

Respiralia is the sum of all events, especially sports,
which are made to raise awareness of Cystic Fibrosis
and to raise funds to provide services and support to
people with CF and their families.

This year Respiralia includes:

12 Hours swimming against Cystic Fibrosis:
Swimming pool opened to everyone interested in collab-
orating by swimming the time or distance they want.
Saturday, April 24, 2010, from 9 a.m. to 9 p.m.
Swimming Pool at the Agora Portals College (Portals
Nous — Mallorca)

Taste of wine with exhibition of “rueda de casino”
dance (Cuban style):

@piralia‘dOlD

Taste of fine wines thanks to Mundidrinks, with Cuban
music and “rueda” exhibition by students of Gaston
Carvallo dance school Little Havana.

Date to be determined during the month of May,
2010, from 7 p.m.

Respiralia Foundation facilities at Dinamarca St., 9 (San
Agustin — Palma)

XI Swimming Tour around Formentera against
Cystic Fibrosis:

Swimming Tour around Formentera of 65 kilometers in
three laps, by teams and by relays.

July 2 to 4, 2010

Formentera

Charitable 1l Ultra Marathon against Cystic Fibrosis:
80 kilometers on a closed circuit through the streets of
Palma de Mallorca which will be run by teams and by
relays and without any competitive aim.

Sunday, September 26, 2010

Palma de Mallorca

p24. 11 ULTRA MARATHON AGAINST CYSTIC FIBROSIS

After the experience of Darren Dunlop, we invite
you to participate in the charitable Il Ultra Marathon
against CF the next September 26, on a 80 Km
closed circuit. The challenge will be following the
Respiralia spirit, that is to say, by teams and by relays
and without a competitive nature, in which the
objective is that each team gets to run the 80 Km.

p24. MY EXPERIENCE RUNNING FOR CF
Darren Dunlop

How can | say so much in so few words. Running
for CF has been a pleasure and an honour of which
I will never forget. | love Mallorca and it’s people.
Knowledge is power and | hope that by my run
across Mallorca, a few people more, have a greater
knowledge and understanding of Fibrosis Quistica.
| have met a number of the children from the
foundation affected by CF and they are great kids!
Some of them were running with me through the
various towns through Mallorca or just cheering me
on during the run. It made me feel great but they
are the real heros. | am living back in Canada now
but | hope that we can run for CF every September
in Mallorca.
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p26. RESPIRALIA, SOURCE OF INSPIRATION
Gustavo Tordn

My first contact with Respiralia was across the lens
of a video camera. It was in July of 2006 when

| got off the plane in Ibiza to start the next day,
unknowingly, a unique and incomparable experi-
ence. Responding warmly to the call for help from
my uncle Borja, | got in the role of camera assist-
ant in order to film the project that | had before
me. | failed in my attempt. What my eyes saw was
extraordinary, dozens of people involved and united
under one mission: to breathe for Cystic Fibrosis. It
was not possible to capture such a huge situation,
so great solidarity in a videotape. The warmth was
overflowing in the same way that the crystal blue
waters drowned the image. We did what we could.
We recorded a small sketch to serve as a hook for
people who still have not “breathed”, so they could
take some air. On the following year we recorded
“The Salty Kiss” with enormous illusion and desire
of capturing these feelings. From this moment, | am
excited thinking that | will breathe every year more
and more Respiralia’s air

p28. FORMENTERA THROUGH ALBA'S EYES Ketty Ruiz

It has been a long time since | went for the first
time to Respiralia in 2003. | just missed the year
that | was pregnant. Then | preferred that my
daughter was born in Majorca, no matter that |
like Formentera very much. And since then, every
year my emotions are more intense to be there for
four days among swimmers, lifeguards, colleagues,
friends and family.

When people ask me what Respiralia means
to me, | have to stop and think two times about of
my first delivery of diplomas and the emotions that
| felt then.

I've been working for years at the Cystic
Fibrosis Balearic Association and the fact that so
many people come with us to raise awareness
about the disease of the ones that are now my
friends and part of my life, moves me and helps me
to keep on working, not just as a physiotherapist,
which is certainly important for those children with
CF, but in the companion role that | play in their
difficult journey that this severe disease means in
their daily routine.

In addition this one will be the sixth year
that | see Respiralia through the eyes of Alba, my
5-year-old daughter, who began her adventure in
Formentera with 9 months and has not missed any
year since then.

Now, with 5 years, she interrupts when she
hears speaking about Formentera and says proud,
“I'm going to Formentera, right mom?” And when
we walk along the port and see a ship as the
Captain Jack, she gets excited jumping and saying
“look mum! Formentera”.

For her it supposes forming a part of a group,
during four intense days, in which her dads and
grandfather, her older friends and the children with
CF live together. For her all together are funny
colonies of which, as a mother | hope she takes
important values like those we live in Respiralia:
friendship, companionship, solidarity and work for
a good reason. All of them will help her to grow
and mature in her way through the life.

Thank you all for coming and sharing with us
these wonderful four days every year.

p34. XI SWIMMING TOUR AROUND
FORMENTERA AGAINST CF

The “XI Swimming Tour around Formentera against CF”
is without any doubt the main event in Respiralia 2010.

“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 treating
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 com-
plete the three-leg swim the event is divided into. These
legs will be completed in three days (one leg each day)
from 2nd to the 4th 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 decision. Swimmers will have to follow
the indications given by the organising team which is
formed by: doctors, nurses, lifesavers, yacht captains
and kayakers 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 and from the rest of the world, physically
and psychologically handicapped swimmers, vet-
eran and professional swimmers, fin swimmers and
one group of the Marnatén, 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:
17 PART | FRIDAY 2nd JULY: ES CAVALL D’EN
BORRAS | ES COPINAR
22 PART | SATURDAY 3th JULY: ES COPINAR |
ES PUJOLS
32 PART | SUNDAY 4th JULY: ES PUJOLS | ES
CAVALL D’EN BORRAS

Alternatively (in case the above cannot be done):
12 PART | FRIDAY 2nd JULY: ES PUJOLS | ES CA MAR{
2? PART | SATURDAY 3th JULY: ES CA MAR{ | ES
CAVALL D’EN BORRAS
32 PART | SUNDAY 4th JULY: ES PUJOLS | ES
CAVALL D’EN BORRAS

Inscription fee 100,00 € from May 1 to June 15
and 115,00 € from June 15 at the website www.respi-
ralia.org. Free inscription fee for people with CF.

p40. 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 fiction,
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 establishment
in 1837 of the first town hall, that of Sant Francesc,
plunged in a situation of extreme poverty, 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 municipality 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.

Programme of events:

THURSDAY 1st JULY:

From 12:00 Institute Marc Ferrer:

Withdrawal and confirmation of inscriptions

20:30 Hall Municipal Room of Culture (Cinema):

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

21:30 Consell insular de Formentera:

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

FRIDAY 2nd JULY:

10:30 “Es Cavall d’en Borras” Beach:

START of the “X Swimming Tour around Formentera against Cystic Fibrosis”
From 18:00 “Es Copinar” Beach:

End of the 1st leg

21:30 At the Hotel Riu La Mola restaurant:

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 3rd JULY:

10:30 “Es Copinar” Beach:

Start of the 2nd leg

From 17:00 “Es Pujols” Beach:

Arrival of the 2nd leg

From 19:00 Consell insular de Formentera:

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

Price 10.00 €.

21:30 Consell insular de Formentera:

Open Air Benefit Barbacue with music (D] Gus), raffles and diploma delivery

SUNDAY 4th JULY:

10:30 “Es Pujols” Beach:

Start of the 3rd and last leg

From 14:30 Beach of Es Cavall d’en Borras:

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

21:30 “Blue Bar”:

Dinner, end of the “X Swimming Tour” for all swimmers and companions
23:00 “Blue Bar”:

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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