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Teresa Llull Marti

Presidenta
de la Fundacién Respiralia

Un aflo mdas me acerco a esta ventana para dirigirme a
todos los amigos de RESPIRALIA.

El 2010 ha sido un afio dificil, claramente marcado
por la crisis, que nos ha hecho sufrir y estar pendientes
de ésta o aquella subvencién que debia llegar y no lo
hacia, o que venia retrasada y muy mermada.

A pesar de ello, debemos estar muy contentos
porque este afio, mas que nunca, hemos podido com-
probar que cada vez hay mas personas a nuestro lado,
que nos ayudan y que creen en el trabajo que hacemos
a favor del colectivo de fibrosis quistica. Asi, las ayudas
no sélo llegan a través de familiares y amigos, sino que
estamos agradecidos a instituciones, bancos, funda-
ciones y personas altruistas que nos permiten seguir
adelante con los proyectos que desarrollamos.

Y es que la Fundacién Respiralia cada vez trasciende
mas las fronteras. No sélo se acercan equipos extranjeros
a participar en la Vuelta Formentera cada afio, sino que
recibimos donativos particulares de amigos de EEUU, a
través de las tarjetas solidarias... También hemos recibi-
do una donacién excepcional que ha servido para pagar
parte de la construccién de nuestro centro que estaba
pendiente. Gracias a todos por vuestra ayuda.

Me siento satisfecha y muy contenta al ver que
nuestros jovenes y sus parejas estan motivados, com-
parten temas que les preocupan mientras se ejercitan
en el gimnasio y montan sus propios talleres con temas
tan importantes como enfrentarse al trasplante y lo que
esto supone para ellos y sus parejas. Es de verdad un
placer verlos felices, algunos con hijos, haciendo planes
para el futuro.

Como presidenta de la entidad estoy muy orgu-
llosa de los premios que la Fundacién Respiralia y la
Asociacion Balear de Fibrosis Quistica han recibido en
2010. De un lado, la Consejeria de Salud del Gobierno
Balear ha hecho un reconocimiento especial al tra-
bajo que hemos llevado a cabo con las personas con
Fibrosis Quistica durante mas de veinte afios. De otro
lado, desde la Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica
se ha premiado al Programa de Preparacién Fisica
Individualizada que venimos desarrollando en el gimna-
sio de nuestra sede desde 2008, como mejor iniciativa
asociativa del 2010. Gracias a todos los profesionales y
dirigentes que lo hacéis posible.

Como novedad, hemos instaurado el Premio Rosa
del Mar en el marco de la 12 Fiesta de la Rosa del Mar,
con una obra del escultor internacional Joan Costa. El
premio, que pretende reconocer al profesional, institu-
cién o empresa que haya trabajado o ayudado al colec-
tivo balear de la fibrosis quistica, ha recaido este afio
en el Dr. Bernat Togores, por su gran profesionalidad y,
sobre todo, por su trato cercano y muy humano, segin
decidi6 el jurado, esta vez constituido por nuestros jove-
nes con Fibrosis Quistica.

Ha sido, sin duda, un afio muy intenso y plagado de
eventos, que no podriamos llevar a cabo, sin la ayuda
de nuestros queridos voluntarios.

Amigos, os emplazo en alguno de ellos en 2011:
la segunda edicién de las 12 horas de natacién, la XlI
Vuelta a Formentera Nadando, el lll Ultra maratén, la 22
Fiesta de la Rosa del Mar

iRESPIRALIA nos espera!
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La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad genética que afecta a todos aquellos érganos que producen secreciones. Estas son muy espesas y difi-
cultan funciones tan importantes como la respiracion, la digestién y la reproduccién. La FQ se tiene desde el momento de la concepcién, es decir,
que se hereda una mutacién de cada uno de los padres. Actualmente se conocen méas de 1000 mutaciones del gen, lo que acentta el problema del
diagnéstico al presentarse sintomas muy diversos que se pueden confundir con los de otras enfermedades.

No, la FQ no es contagiosa, por tanto no existe peligro alguno de que una persona sin fibrosis quistica se contagie por el contacto fisico con una
persona con FQ.

Los sintomas que se relacionan a continuacién deben hacer pensar en la posibilidad de que el nifio recién nacido tenga fibrosis quistica:
® Retraso en la expulsién del meconio (primeras heces).

 Obstruccion intestinal o fleo meconial.

e Lenta recuperacién del peso de nacimiento en los primeros dias.

e Curva del peso por debajo de lo normal. El nifio come, pero no engorda porque digiere mal.
¢ Dolores abdominales y heces particularmente fétidas, abundantes y aceitosas.
 Tos seca, repetitiva y agotadora.
* Aparicién de las primeras infecciones pulmonares.
e Sudor muy salado.

¢ Observacién de algunos 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.



Actualmente no tiene cura. Sin embargo, gracias a los avances en el tratamiento de la infeccién con nuevos antibiéticos, a la mejora de la
nutricién mediante enzimas y a la optimizacién de la fisioterapia, la FQ ha dejado de ser una enfermedad solamente infantil para ser también
una enfermedad de adultos. Ademas, se estdn haciendo grandes avances que pueden suponer, en un futuro, la correccién del defecto genéti-
co de determinadas mutaciones.

Segun distintos estudios, en Baleares 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 deberia haber entre 150 y 200 personas con FQ. Al estar diagnosticados sélo 63 casos, se
puede concluir que muchos enfermos de FQ atn no han sido identificados. El infradiagnéstico deberia corregirse mediante una intensa labor
de divulgacion de la enfermedad.

Los tres pilares del tratamiento de la FQ son los antibidticos, sea por via oral, intravenosa o inhalada, la correcta nutricién y la fisioterapia respira-
toria combinada con el deporte. La adherencia, es decir la regularidad en el tratamiento, en especial a los aerosoles, la fisioterapia y las enzimas
pancreaticas, es de maxima importancia. El deporte controlado, con preferencia la nataciéon, también juega un papel decisivo en la calidad de
vida de las personas con FQ.

Si, aunque la persona con FQ puede presentar limitaciones relacionadas con una menor tolerancia al esfuerzo impuesta por la enfermedad. La exten-
sion de la enfermedad pulmonar suele ser la que mas repercute en la calidad de vida de estas personas, limitando la realizacion de esfuerzos intensos
o prolongados o causando una mala tolerancia a ambientes poco limpios o cargados de humo. En cualquier caso, estas personas deben conocer sus
limites y descansar si lo necesitan, para seguir con su actividad una vez se hayan recuperado. Desde la Fundacion Respiralia y la Asociacion Balear de
FQ se insiste en que la FQ no debe ser impedimento para que los nifios realicen las mismas actividades extraescolares que sus compafieros, por lo que
los servicios asistenciales que se ofrecen se adectan a la disponibilidad horaria de cada familia.

En principio sélo necesita que entiendas lo que supone para esta persona tener FQ. Una vez que conozcas sus limitaciones, simplemente respétalas y no
le fuerces a hacer esfuerzos que para otra persona podrian ser normales.
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En épocas de crisis, sélo la fe ciega en lo que uno cree, el trabajo, la cons-
tancia y la suerte pueden hacer que ésta se supere con ciertas garantias.

La mayoria de los que trabajamos en entidades sin animo de
lucro lo hacemos porque creemos que estamos haciendo un bien a
alguien que realmente lo necesita. La fe en nuestro trabajo nos hace
rendir mds, como si algo muy cercano a nosotros dependiera de ello.
Sabemos que si trabajamos duro, sin arrugarnos ante las adversidades,
tarde o temprano se ven los frutos. Y esos frutos no son otros que ver
las caras felices de aquellos que mas lo necesitan, de sus familiares y de
todos quienes los rodean.

Pero todo esto no seria posible sin la calidad humana de unos
profesionales altamente cualificados que se dedican a nuestros nifios y
jévenes en cuerpo y alma. Esa es la suerte que la Asociacién Balear de
Fibrosis Quistica ha tenido durante estos afios y lo que nos ha permiti-
do sobrevivir en estos tiempos dificiles. Su profesionalidad ha sembra-
do las bases para que hayamos recibido en 2010 el reconocimiento por
parte del Govern Balear, por nuestra labor durante méas de 20 afios, y
por parte de la Federacién Espafiola de FQ, por nuestro programa de
Preparacién Fisica Individualizada.

En un afo de crisis como éste nos avalan 1.797 sesiones de fisio-
terapia y 520 de actividad fisica, unas cifras similares a las de afios
de bonanza, y todo ello gracias a que la sociedad nos ha respaldado
con pequefias aportaciones que han servido para desarrollar nuestros
proyectos.

2011 nos regala un nuevo hospital. Nuestras esperanzas de poder
tener la tan ansiada Unidad de FQ pueden verse convertidas en reali-
dad en poco tiempo. Seguiremos trabajando para conseguirlo.

En époques de crisi, només la fe cega en el que un creu,
el treball, la constancia i la sort poden fer que aquesta es
superi amb certes garanties.

La majoria dels que treballem en entitats sense anim de
lucre ho fem perqué creiem que estem fent un bé a algu que
realment ho necessita. La fe en la nostra feina ens fa rendir
més, com si alguna cosa molt propera a nosaltres depengués
d’aixo. Sabem que si treballem dur, sense arruar-nos davant
les adversitats, tard o d’hora es veuen els fruits. | aquests fruits
no son altres que veure les cares felices d’aquells que més ho
necessiten, dels seus familiars i de tots qui els envolten.

Pero tot aixo no seria possible sense la qualitat humana
d’uns professionals altament qualificats que es dediquen als
nostres nins i joves en cos i anima. Aquesta és la sort que
I’Associaci6 Balear de Fibrosi Quistica ha tingut durant aquests
anys i el que ens ha permes sobreviure en aquests temps
dificils. La seva professionalitat ha sembrat les bases perque
haguem rebut en 2010 el reconeixement per part del Govern
Balear, per la nostra labor durant més de 20 anys, i per part
de la Federacié Espanyola de FQ, pel nostre programa de
Preparacié Fisica Individualitzada.

En un any de crisi com aquest ens avalen 1.797 sessions
de fisioterapia i 520 de activitat fisica, unes xifres similars
a les d’anys de bonanga, i tot aix0 gracies a que la societat
ens ha recolzat amb petites aportacions que han servit per a
desenvolupar els nostres projectes.

2011 ens regala un nou hospital. Les nostres esperances
de poder tenir la tan anhelada Unitat de FQ es poden veure
convertides en realitat en poc temps. Seqguirem treballant per
aconseguir-ho.



<<

Fundacio

Respiralia

tespira per la f

Y 14} Quis

La Fundaci6 Respiralia s’esta caracteritzant, des de la seva creacié en 2006,
per la innovacié en els projectes que desenvolupa.

Aquest esperit innovador ha estat la base per a posar en marxa
nous esdeveniments com les 12 hores de natacié, la Ultra Maraté o les
degustacions de vi o la Festa de la Rosa de la Mar, pero el que és més
important, per a innovar en el tractament d’aquesta malaltia incloent la
figura del professor d’educacié fisica.

D’aquestamanera, des del Programa de Preparacio Fisica Individualitzada
s’han aprofitat les caracteristiques dels esdeveniments organitzats per a
motivar als usuaris i preparar-los per a participar en algun d’ells. S’ha creat
una “Volta al Mén"” en la que tots els usuaris del programa contribueixen
amb les distancies recorregudes durant les seves sessions de preparaci6 i
a les que se sumen les distancies recorregudes per tots els participants en
cada esdeveniment. Els esdeveniments organitzats per la Fundacio Respiralia
uneixen a la gent; son solidaris. Cada participant sap que esta ajudant amb
els seu esforg a que aquest petit col-lectiu aconsegueixi el seu objectiu. Entre
tots duem 10.000 km recorreguts per una bona causa.

A més, el nostre creixement com a Fundacié ens esta permetent poder
ajudar a altres families amb FQ i a altres associacions. El programa de
vacances productives ens permet donar formacié en la tecnica de drenatge
autogen a persones d’altres comunitats que no tenen accés a sessions de
fisioterapia regularment. Sense dubte, és un primer pas per a convertir-nos
en un referent a nivell nacional.

Com no podia ser d’'una altra manera, les xarxes socials Facebook i
Twitter ens han apropat molt més a la societat. Els quasi 700 amics de
Respiralia reben notificacié puntual de les nostres activitats i esdeveniments
i acudeixen aviat a ajudar-nos quan els ho sol-licitem. De fet, recentment els
seus vots han permeés que Sa Nostra ens concedeixi una ajuda de 8.000,00 €
per a desenvolupar dos projectes en 2011.

Com a colof6 a I'any 2010, el col-lectiu de joves amb FQ ha guardonat al
Dr. Bernat Togores amb el Premi Rosa de la Mar en la seva primera edici6. La
seva eleccié ens ha emocionat a tots, ja que és una persona que ha dedicat
no tan sols la seva vida professional, siné part de la seva vida personal al
nostre col-lectiu. Amb professionals com els que tenim a Balears, les nostres
families descansen un poc més tranquil-les.

La Fundacién Respiralia se esta caracterizando, desde su creacién en
2006, por la innovacién en los proyectos que desarrolla.

Este espiritu innovador ha sido la base para poner en marcha
nuevos eventos como las 12 horas de natacién, el Ultra Maratén, las
degustaciones de vino o la Fiesta de la Rosa del Mar, y lo que es mas
importante, para innovar en el tratamiento de esta enfermedad inclu-
yendo la figura del profesor de educacion fisica.

De este modo, desde el Programa de Preparacién Fisica
Individualizada se han aprovechado las caracteristicas de los eventos
organizados para motivar a los usuarios y prepararlos para participar en
alguno de ellos. Se ha creado una “Vuelta al Mundo” en la que todos
los usuarios del programa contribuyen con las distancias recorridas
durante sus sesiones de preparacion y a las que se suman las distancias
recorridas por todos los participantes en cada evento. Los eventos
organizados por la Fundacién Respiralia unen a la gente; son solidarios.
Cada participante sabe que estd ayudando con su esfuerzo a que este
pequefio colectivo alcance su objetivo. Entre todos llevamos 10.000
km recorridos por una buena causa.

Ademés, nuestro crecimiento como Fundacién nos estd permi-
tiendo poder ayudar a otras familias con FQ y a otras asociaciones. El
programa de vacaciones productivas nos permite dar formacién en la
técnica de drenaje autégeno a personas de otras comunidades que no
tienen acceso a sesiones de fisioterapia regularmente. Sin duda, es un
primer paso para convertirnos en un referente a nivel nacional.

Como no podia ser de otra manera, las redes sociales Facebook y
Twitter nos han acercado mucho més a la sociedad. Los casi 700 amigos
de Respiralia reciben notificacién puntual de nuestras actividades y even-
tos y acuden raudos a ayudarnos cuando se lo solicitamos. De hecho,
recientemente sus votos han permitido que Sa Nostra nos conceda una
ayuda de 8.000,00 € para desarrollar dos proyectos en 2011.

Como colofén al afo 2010, el colectivo de jévenes con FQ ha galar-
donado al Dr. Bernat Togores con el Premio Rosa del Mar en su primera
edicién. Su eleccién nos ha emocionado a todos, ya que es una persona
que ha dedicado no tan solo su vida profesional, sino parte de su vida
personal a nuestro colectivo. Con profesionales como los que tenemos
en Baleares, nuestras familias descansan un poco mas tranquilas.

Respiralia
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Yo no sé lo qué es parir

TERUCA SANS, EN 2009 ADOPTO A NIKOLAS, UN NINO RUSO DE 3 ANITOS, DESPUES DE MAS DE 30 MESES
DE TRAMITES Y ESPERAS. HOY, TERUCA, PERIS Y NIKOLAS SON UNA FAMILIA FELIZ.

TERUCA SANS EN 2009 ADOPTA A NIKOLAS, UN NIN RUS DE 3 ANYETS, DESPRES DE MES DE 30 MESOS DE
TRAMITS | ESPERES. AVUI, TERUCA, PERIS | NIKOLAS SON UNA FAMILIA FELIC

Teruca Sans
Joven de 36 afios
con Fibrosis Quistica

Te conoci cuando tenias 3 afitos. Eras todavia pequeiito, pero ese espacio anterior a tu llegada pes6 una eter-
nidad. El dolor de saber que tienes un hijo en algln lugar, ain sin olor, sin color, sin ojos, sin boca, sin sexo...

Quizas temblando de frio o de miedo... Qué pena!
No podré olvidar en la vida los nervios que pasamos esperandote en aquella sala de juegos, en la cual los
nifios conocen a sus futuros papas: Silencio. Como en un cementerio. jQué rara esa espera! Yo estaba tan nervio-

sa que no era capaz de sentir.

En la sala habia un canario. Yo lo miraba, quizé era feliz, pero en ese momento pensé que seguramente lo seria mas
volando. De repente, llegaste. Me pareciste un angel, fragil, blanquito, con esos ojos pequeiiitos y con cara de panico.
La barbilla temblando. Tenias miedo; no sabias lo que eran unos padres. Te habian dicho que eran unos sefiores muy
buenos que venian con regalos, pero tu te protegias. A tu manera vivias feliz en tu jaulita; tenias miedo a lo nuevo.

Media hora antes del milagro de conocernos y ser tres para siempre, habiamos estado hablando con la pedia-
tra de tu pasado, de tu salud, de tus primeros papas... A mi me gusta llamarlos asi.

Ahora, mi mayor deseo es saber crear un cordén umbilical entre nosotros que nos una para siempre, estemos
dénde estemos, juntos o en la distancia. Que seas libre y que sea el amor el que te haga venir a comer cuando
quieras a mi mano y no DE mi mano, que suena parecido pero es MUY distinto.

Ojaléd hubieras podido conocer a mi mama. jYo la queria tanto! Se llamaba Mercedes, un nombre precioso.
Significa “merecer” y no hay nada como merecerse el bien en esta vida. Tq, sin duda, te mereces lo mejor por-
que eres un angel. Has pasado pruebas muy duras en esta vida aln siendo muy pequeiito y, a pesar de ello, no

haces mas que regalar AMOR.

Mi pequefio “Husky” siberiano, ojala puedas quererme una centésima parte de lo que yo te quiero. Con eso

ya me sentiré jFELIZ!

Et vaig coneixer quan només tenies 3 anys. Eres encara petitet, pero aquell espai
previ a la teva arribada pesa una eternitat. El dolor de saber que tens un fill en
algun lloc, encara sense olor, sense color, sense ulls, sense boca, sense sexe... Pot
ser tremolant de fred o de por... Quina pena!

Mai podré oblidar els nervis que passarem esperant-te en aquella sala
de jocs, en la qual els nins coneixen als seus futurs papas: Silenci. Com en
un cementiri. Queé rara aquella espera! Jo estava tan nerviosa que no era
capag de sentir.

A la sala hi havia un canari. Jo el mirava, pot ser era felic, perd en aquell
moment jo pensava que ho seria més volant. De sobte, arribares. Me vares pareéi-
xer un angel, fragil, blanquinds, amb aquells ulls petitets i amb cara de panic. El
ment6 tremolant. Tenies por; no sabies el que eren uns pares. T'havien dit que
eren uns senyors molt bons que venien amb regals, pero tu et protegies. A la
teva manera vivies feli¢ a la teva gabia; tenies por a lo nou.

Mitja hora abans de conéixer-nos i ser tres per sempre, haviem estat parlant
amb la pediatra sobre el teu passat, la teva salut, els teus primers papas... A mi
m’agrada dir-los aixi.

Ara, el meu major desig és saber crear un cordé umbilical entre nosaltres
que ens uneixi per sempre, estem on estem, junts o en la distancia. Que siguis
lliure i que sigui 'amor el que et faci venir a menjar quan vulguis a la meva ma i
no DE la meva ma, que sona paregut pero és MOLT distint.

Tant de bo haguessis pogut coneixer a la meva mama. Jo I'estimava tant! Es
deia Mercedes, un nom preciés. Significa “mereixer” i no hi ha res com mereixer-
se el bé en aquesta vida. Tu, sense dubte, et mereixes el millor, perqué ets un
angel. Has passat proves molt dures en aquesta vida, encara sent molt petitet i,
a pesar d'aix0, no fas més que regalar AMOR.

El meu petit “Husky” siberia, tant de bo puguis estimar-me una centésima
part de lo que jo t'estimo. Amb aixo ja em sentiré molt FELIC.
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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, canalizacién 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 Asociacién 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. Asi mismo, este servicio incluye la formacién de cada
usuario para que pueda aplicar la técnica correctamente en su casa.

Este servicio complementa el de fisioterapia respiratoria y permite
tratar distintos sintomas de la enfermedad. Incluye técnicas para mejorar la respiracién (mediante el drenaje de los
senos aéreos), la digestion (al tratar los sintomas de su afectacién y mejorar su funcionalidad) y la higiene postural
(alivio de sintomas derivados de los trastornos musculo-esqueléticos y prevencién de la aparicién de lumbalgias,
cervicalgias, etc.).

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

Entre los objetivos de este programa estan
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. Todo ello con el objetivo principal de mejorar la capacidad
pulmonar de estas personas que les permita una completa integracién social.

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

Se ofrecen los apartamentos de la nueva
sede para que las familias FQ y los jovenes con FQ de todo el territorio nacional puedan tener unas vacaciones “pro-
ductivas” 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 jovenes con
fibrosis quistica y sus familiares sobre distintos aspectos de la enfermedad: higiene general y limpieza de aparatos,
técnicas 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 Pablica, 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’Associacio.

Servei de fisioterapia respiratoria: La fisioterapia respiratoria persegueix
mantenir les vies aeéries lliures de secrecions, aspecte fonamental en les persones amb fibrosi
quistica per a evitar o reduir les infeccions pulmonars. Per la seva importancia, I'Associaci6 fa
un esforg especial en aquest servei i proporciona varies sessions setmanals de fisioterapia a tots
els interessats. Inclou distintes técniques, encara que s’incideix més en la del drenatge autogen,
tecnica d'eleccio per a la FQ en el Consens de Lyon de 2002. Aixi mateix, aquest servei inclou la
formacié de cada usuari perque pugui aplicar la técnica correctament a la seva casa.

Servei de “fisio complement": Aquest servei complementa el de fisioterapia
respiratoria i permet tractar distints simptomes de la malaltia. Inclou teécniques per a millorar
la respiracié (mitjancant el drenatge dels sinus aeris), la digestié (al tractar els simptomes
de la seva afectacié i millorar la seva funcionalitat) i la higiene postural (alleujament de
simptomes derivats dels trastorns muscul-esquelétics i prevencié de I'aparicié de lumbalgies,
cervicalgies, etc.).

Servei d’atencid psicosocial: Mitjangant aquest servei, I’Associacié posa a dis-
posicio 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: entre els objectius
d’aquest programa estan augmentar la capacitat davant I’esforg, millorar la psicomotricitat,
incorporar I'exercici fisic a la rutina diaria i fer de I'exercici sinonim de diversié en familia.
Tot aixo amb I'objectiu principal de millorar la capacitat pulmonar d’aquestes persones que
les permeti una completa integracié social.

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-
sociacio posa a disposicio 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: sofereixen els
apartaments de la nova seu per a que les families FQ i els joves amb FQ de tot el territori
nacional puguin tenir unes vacances “productives” a Mallorca, compaginant I'oci amb
sessions d’aprenentatge i perfeccionament de drenatge autogen i preparaci6 fisica.

Servei de formacio: Tallers i cursos teoric-practis per a formar i aconsellar als nins
i joves amb fibrosi quistica i als seus familiars sobre distints aspectes de la malaltia: higiene
general i neteja d’aparells, técniques de drenatge autogen, regles de convivencia amb altres
persones amb fibrosi, consells nutricionals, etc.




Ahora no me pierdo una sesion

Margarita Servera
Joven con Fibrosis Quistica

Fui diagnosticada a los 15 afios. Pocos afios después la
Asociacién Balear de Fibrosis Quistica ya disponia de un
equipo de fisioterapeutas. No obstante, pese al empefio
e insistencia de la Asociacién nunca llegué a ir a ningu-
na sesion, supongo que por pereza, falta de tiempo o
cualquier otra excusa que se 0s ocurra.

Todo cambié una mafiana de abril de 2009. Mi
teléfono soné y el Dr. Togores, al otro extremo, sin
rodeos me pasé con Mdnica, una fisioterapeuta de la
Asociacién. La conversacion fue tan convincente que
en ese momento no encontré ninguna excusa y al dia
siguiente ya estaba en sus manos. Os hago saber que en
ese momento no estaba muy bien. Mi capacidad pul-
monar era de un 65% y llevaba afios sin hacer ejercicio;
mas bien... jcreo que nunca lo habia hecho!

Mi sorpresa lleg6 a la primera semana. Me desperté
una mafana dandome cuenta de que habia dormido

El Programa
de Preparacion Fisica
Individualizada recibe el pre-
mio a la mejor iniciativa asociati-
va 2010 otorgado por la Federacion
Espaiiola de Fibrosis Quistica

toda la noche seguida, sin despertarme. jNo habia tosi-
do en toda la noche!l Me sentia tan bien que empecé
a seqguir los consejos de Monica al pie de la letra. La
segunda semana me animé a subirme a la bicicleta
estatica y a la tercera ya combinaba ejercicios en la cinta
con la bici estatica.

Hoy en dia, con 34 afios, acudo 2 veces por semana
a la sede de la Asociacién para realizar mi sesion de fisio-
terapia y mi sesion de ejercicio. Ademas, voy contenta,
sabiéndome en las expertas manos de mi fisioterapeuta
y ahora también mi amiga. Una persona que ha sabido
motivarme y mimarme y que es en gran parte res-
ponsable de que, a dia de hoy, tenga una capacidad
pulmonar del 72%.

Gracias por entenderme, por cuidar mis pulmones
y por exigirme lo que sabes que puedo hacer. Gracias a
ello sigo aqui, sin perder una sola sesién.

Vaig ser diagnosticada als 15 anys. Pocs anys després I’Associ-
aci6 Balear de Fibrosi Quistica ja disposava d’un equip de fisi-
oterapeutes. No obstant, malgrat I'obstinacio i insistencia de
I’Associacié, mai vaig arribar a anar a cap sessi6: per peresa,
falta de temps i qualsevol excusa que se vos ocorri.

Tot va canviar un mati d’abril de 2009. El meu teléfon
va sonar i el Dr. Togores, a l'altre extrem, sense embuts em
va passar amb la Monica, una fisioterapeuta de |I’Associaci6.
La conversacié va ser tan convincent que en aquell moment
no vaig trobar cap excusa i al dia segiient ja estava en les
seves mans. Vos faig saber que en aquell moment no estava
molt bé. La meva capacitat pulmonar era d'un 44% i feia
anys que no practicava exercici; més bé... crec que mai
n’havia practicat!

La meva sorpresa arriba a la primera setmana. Em vaig
despertar un mati donant-me compte de que havia dormit



tota la nit seguida, sense despertar-me. No havia tossit en
tot el vespre! Em sentia tan bé que vaig comencar a seguir
els consells de la Monica al peu de la lletra. La segona setma-
na m’anima a pujar-me a la bicicleta estatica i a la tercera ja
combinava exercicis a la cinta amb la bici estatica.

Avui en dia, amb 34 anys, vaig 2 vegades per setma-
na a la seu de I'Associacié per realitzar la meva sessié de
fisioterapia i la meva sessié d’exercici. A més, hi vaig con-
tenta, sabent que estic en les expertes mans de la meva
fisioterapeuta i, ara també, una bona amiga. Una persona
que ha sabut motivar-me i mimar-me i que és en gran part
responsable de que, a dia d’avui, tingui una capacitat pul-
monar del 62%.

Gracies per entendre’m, per cuidar els meus pulmons i
per exigir-me el que saps que puc fer. Gracies a aixo seguei-
X0 aqui, sense perdre una sola sessié.

Respiralia

Respira por la Fibrosis Quistica



Fisio complement:
Una forma de mejorar nuestra calidad de vida

Irene Nevado
Joven con Fibrosis Quistica

Hace seis afios empecé a venir por la Asociacion Balear.
Lo primero que me gusté al llegar fue que los fisiotera-
peutas, Ketty, Juan y Mdnica, estaban siempre que les
necesitabas. En aquel entonces, todavia antes de mi
trasplante, mi mayor contacto era con Ketty para hacer
fisioterapia respiratoria, pero siempre que podia me
cogian para hacer fisio complement.

Que, ;qué es ese nombre tan raro? Pues es algo
muy necesario, a lo que yo llamaria més bien trata-
miento complementario de fisioterapia y osteopatia.
El fisioterapeuta y ostedpata que nos trata, nos hace
a cada uno un tratamiento personalizado, puesto que,
aunque la enfermedad de base sea la misma, sabemos
que cada uno tiene unos sintomas muy distintos. Si uno
tiene mas sinusitis una semana, otro tiene el diafragma
mas tenso 0, como en mi caso, tengo un tiron de la
natacién, él nos “arregla”.

Pero no credis que es un masaje muscular o algo
asi, para nada. Se trata de estudiar la colocacién de
nuestros huesos, de como se relacionan con nuestra

postura y de recolocarnos cada parte para hacernos
sentir mejor. Se estudia si el sistema digestivo va bien
o hay que relajar alguna parte para ayudar a la diges-
tién, si las vértebras se han descolocado por respirar de
forma forzada, si algo nos molesta... Se lo decimos y
trata de recomponernos. Cada uno tenemos nuestras
pequefias molestias que se van acumulando a una
enfermedad ya de por si dura de llevar, y al relajar,
suavizar y amortiguar estos sintomas todo el cuerpo
funciona mucho mejor.

Desde hace unos dos afos, tras mi vuelta del
trasplante, Juan ha vuelto a trabajar conmigo y es una
suerte. Ahora, a mi me trata la espalda o pequefias con-
tracturas, nada que ver con lo que yo necesitaba antes.
Desde luego esa media hora de sesién semanal te pone
las pilas y te ayuda a afrontar la semana mas distendida,
y todo el cuerpo responde mejor.

Creo que puedo hablar en nombre de todos los que
recibimos sesiones de fisio complement y dar las gracias
por el buen trabajo realizado. jHay que probarlo!

Fa sis anys vaig comencgar a venir per I'Associacié
Balear. El primer que em va agradar va ser
que els fisioterapeutes, Ketty, Juan i Monica,
estaven sempre que els necessitaves. En aquell
moment, encara abans del meu trasplantament,
feia sobretot fisioterapia respiratoria amb na
Ketty, pero sempre que podia m’agafaven també
per fer fisio complement.

{Que que és aquest nom tan estrany? Doncs
es tracta d’'una cosa molt necessaria per a tots
nosaltres i que combina fisioterapia i osteopatia.
El fisioterapeuta i osteopata que ens tracta li fa
a cadascun un tractament distint i personalitzat,
donat que encara que la malaltia de base és la
mateixa, cadascun té uns simptomes distints.

Aixi, si un té més simptomes de sinusitis una
setmana, una altre el diafragma més tens o, com
en el meu cas, si es té una contractura degut a la
natacié, aquestes tecniques de fisio complement
“t’ho arreglen”.

Perod no creieu que és un massatge muscular
0 una cosa aixi, res a veure. Es tracte d’estudiar
la col-locacié de les nostres visceres, dels nostres
0ssos, de com es relacionen amb la nostra postura
i de recol-locar-nos cada part del cos per fer-nos
sentir millor. Sanalitza si el sistema digestiu va bé
o si hi ha que relaxar alguna part, si les vertebres
s’han descol-locat per respirar de forma forcada,
si alguna cosa ens molesta i perque. Li diem i
tracta de recomposar-nos. Cadascun tenim les

nostres petites molésties que es van acumulant a
una malaltia ja de per si dura de dur i, al relaxar,
suavitzar i amortir aquests simptomes, tot el cos
funciona molt millor.

Des de fa uns dos anys, després de la
meva volta del trasplantament, en Juan torna a
treballar amb mi i és una sort. Ara, a mi em tracta
I'esquena i petites contractures, res a veure amb
el que jo necessitava abans. Sense dubte, aquesta
sessi6o de mitja hora setmanal et posa les piles i
t'ajuda a fer front la setmana amb més distensio
i, sobretot, el cos et respon millor.

Crec que puc parlar en nom de tots els que
rebem sessions de fisio complement per donar les
gracies pel bon treball realitzat. Cal provar-ho!



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

DONACION

FORMACION SANITARIA CUENTA

ACOMPANAI\/JIENTO HOSPITALARIO BRI
ACTIVIDAD FISICA DIRIGIDA
FISIOTERAPIA 50 :€ NOS PERMITEN OFRECER:

LET US OFFER

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

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

iCONTRIBUYE A MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA

DE LOS NINOS Y JOVENES
== ® facis
associacio
= balear
Furdaeid, de fibrosi
Respiralia 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.

Respiralia 20077



GREMI BOTERS, 40
07009 PALMA DE MALLORCA

T971 43 20 00
F97143 2970

bahia@bahiagrafica.com

BAHIA

INDUSTRIAGRAFICA

www.bahiagrafica.com



{Qué engloba Respiralia 2011?

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:

Piscina abierta durante 12 horas para que todas las personas interesadas puedan
colaborar nadando el tiempo o la distancia que quieran

Sabado, 16 de abril de 2011 de 9 a 21 horas

Piscina del Colegio Agora Portals (Portals Nous - Mallorca)

Degustacién de exquisitos vinos, acompafiada de musica cubana y 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 2011, a partir de las 19 horas

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

65 kilometros de natacién alrededor de Formentera en tres etapas, por equipos y
por relevos, sin animo competitivo
Del 1 al 3 de julio de 2011. Formentera

80 kildmetros en un circuito cerrado por las calles de Palma de Mallorca, que se
correra por equipos y por relevos, sin animo competitivo
Domingo, 25 de septiembre de 2011. Palma de Mallorca

Cena benéfica con subasta de objetos y entrega del Premio de la Rosa del Mar a una
persona o entidad destacada por su ayuda al colectivo de personas con fibrosis quistica
Jueves, 29 de septiembre de 2011. Restaurante Mood Beach, Portals Nous, Mallorca

Maés informacién sobre estos eventos en www.respiralia.org

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

Aquest any Respiralia engloba:

Piscina oberta durant 12 hores per a que totes les perso-
nes interessades puguin col-laborar nedant el temps o la
distancia que vulguin

Dissabte 16 d’'abril de 2011, de 9 a 21 hores

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

Degustacié d’exquisits vins, acompanyada de musica
cubana 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 2011, a partir de les
19 hores

Fundacio Respiralia, a C/ Dinamarca, 9 (San Agusti - Palma)

65 quilometres de natacio al voltant de Formentera en
tres etapes, per equips i per relleus, sense anim competitiu
Del 1 al 3 de juliol de 2011

Formentera

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

Diumenge, 25 de setembre de 2011

Palma de Mallorca

Sopar benéfic amb subhasta d’objectes i lliurament del
Premi de la Rosa del Mar a una persona o entitat destaca-
da per la seva ajuda al col-lectiu de persones amb fibrosi
quistica

Dijous, 29 de setembre de 2011

Restaurant Mood Beach, Portals Nous, Mallorca

Respiralia

Respira por la Fibrosis Qu
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Las tarjetas solidarias

Paz Arizti

El aflo pasado mi hijo nadé contra la Fibrosis Quistica.
También mi marido y yo misma. Los tres fuimos al
Colegio Agora Portals y nos sumergimos en las tranquilas
aguas de la piscina climatizada para nadar contra la FQ.
Cada uno hicimos la distancia que pudimos, en el trans-
curso de todo el dia. Al acabar nos sentimos satisfechos.

Lo mas curioso es que desde Vitoria, mis hermanos y
mis padres nadaron contra la Fibrosis Quistica. También
se unieron mis amigas de la infancia, asi como algunos
amigos de Palma, otros de la FQ, algunos amigos de
EE.UU., algunos del colegio... Incluso las profesoras de
mi hijo también se unieron. Todos ellos nadaron al lado
de mi hijo Daniel. No se metieron al agua, pero nadaron
con él. Le apoyaron a través de las tarjetas solidarias. Mi
hijo contento me decia: “Mamé, con todo lo que hemos
recaudado, ;crees que me podran seguir dando esas
sesiones de fisioterapia y ensefiando esos ejercicios fisicos
que tanto me ayudan?”

L'any passat el meu fill neda contra la Fibrosi Quistica. També
el meu marit i jo mateixa. Els tres anarem al Col-legi Agora
Portals i ens submergirem en les tranquil-les aigiies de la
piscina climatitzada per a nadar contra la FQ. Cada un férem
la distancia que poguérem durant tot el dia... A I'acabar ens
sentirem satisfets.

El més curids és que, des de Vitoria, els meus germans
i els meus pares nedaren contra la Fibrosi Quistica. També
s’uniren les meves amigues de la infancia, aixi com uns amics
de Palma, altres de la FQ, alguns d’Estats Units, uns altres
de I'escola... Fins i tot les professores del meu fill. Tots ells
nedaren al costat del meu fill. El recolzaren a través de les
targetes solidaries. El meu fill, content, em deia: Mama, amb
tot el que hem recaptat, creus que me podran seguir donant
aquelles sessions de fisioterapia i ensenyant aquells exercicis
fisics que tant m’ajuden?

22 edicion de las 12 horas de
natacion contra la fibrosis quistica

Después de la experiencia del afio pasado, y gracias nuevamente a la colaboracién
del colegio Agora Portals, os invitamos a participar en la sequnda edicién de las 12
horas de natacién que tendré lugar el préximo dia 16 de abril de 9:00 de la mafana
a 21:00 de la noche.

Cada participante podra nadar el tiempo y la distancia que quiera, llevandose un
control de la distancia total que se cubra entre todos.

Ademés, los participantes podrén invitar a sus familiares, amigos y conocidos a
patrocinarles, animandoles a hacer una donacién por cada 100 metros nadados, y asi
colaborar aiin més con nuestro colectivo.

Mas informacién: www.respiralia.org

Després de I'experiéncia de I'any passat, i gracies novament a la col-laboracié del Col-legi Agora
Portals, vos convidem a participar en la segona edici6 de les 12 hores de natacié que tindra lloc el
dissabte dia 16 d'abril de 9:00 a 21:00 hores.

Cada participant podra nedar el temps i la distancia que vulgui, portant-se un control
de la distancia total que es cobrira entre tots.

A més, els participants podran convidar als seus familiars, amics i coneguts a patrocinar-
los, animant-los a fer una donacié per cada 100 metres nedats i, aixi, col-laborar encara més
amb el nostre col-lectiu.

Més informacié: www.respiralia.org
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Hablamos con Andrew

FUNDACION RESPIRALIA. ;COMO SURGIO LA IDEA DE ORGANIZAR LA PRIMERA DEGUSTACION DE VINOS
A FAVOR DE LAS PERSONAS CON FiBROSIS QUISTICA, ALLA POR EL 20067

Andrew Spence. Fue una idea de James Newton del Rotary Club y mia, después de
asistir a una cata de vinos donde el 80% de lo recaudado se destiné a pagar al hotel que
habia puesto el salén y a la empresa que habia aportado los vinos. Decidimos organizar
algo de manera que cada euro recaudado fuese destinado a la entidad benéfica. Para
ello buscamos patrocinadores, como el Grupo Bendinat que apoya con la comida y la
organizacion, Mundi Drinks que aporta vinos de todo el mundo y Lares Decoracion y
otros que donan objetos de valor y botellas especiales de vino para la subasta.
Elegimos la Fundacién Respiralia como entidad benéfica porque un miembro del Rotary
Club habia perdido tradgicamente un hijo con la enfermedad de fibrosis quistica.

('_POR QUE SIGUES VINCULADO A LA FUNDACION RESPIRALIA Y PROMOVIENDO ESTE TIPO DE EVENTOS?
Considero a la Fundacién Respiralia una entidad magniffica. Lo que han logrado Teresa,
Carlos y su equipo con la creacién del centro y con la mejora de las vidas de los nifios y
jovenes con fibrosis quistica es impresionante. No pienso parar mi apoyo...

Andrew Spence. Va ser una idea de James Newton del Rotary Club i meva, després d’as-
sistir a una degustaci6 de vins on el 80% de lo recaptat es destina a pagar I'hotel que havia
posat el sal6 i a I'empresa que havia aportat els vins. Decidirem organitzar un esdeveniment
de manera que cada euro recaptat fos destinat integrament a una entitat benéfica. Per aixo
cercarem patrocinadors, com el Grup Bendinat que ens recolza amb el menjar i I'organit-
zaci6, Mundi Drinks que aporta vins de tot el mén i Lares Decoracion i altres que donaren
objectes de valor i botelles especials de vi per a la subhasta.

Elegirem la Fundaci6 Respiralia com a entitat benéfica perqué un membre del Rotary Club
havia perdut tragicament un fill amb la malaltia de fibrosi quistica.

Considero a la Fundacié Respiralia una entitat magnifica. El que han aconseguit Teresa,
Carlos i el seu equip amb la creacié del centre i amb la millora de la qualitat de les vides dels
nins i joves amb fibrosi quistica és impressionant. No penso deixar de recolzar-los...

Degustacion
benéfica de vinos
con exhibicion de
salsa cubana

Andrew Spence lleva vinculado a la Fundacién Respiralia
desde 2006, sobre todo, a través de la organizacién de
degustaciones de vinos benéficas. EI Grupo Bendinat
donde trabaja siempre le ha respaldado en esta cola-
boracién. El afio pasado Andrew no sélo organizé una
degustacion de vinos, sino que también nos ayudé a
organizar la 12 Fiesta de la Rosa del Mar. Nuestro mas
sincero agradecimiento.

Este afio la Fundacion Respiralia organizara una
nueva edicién de la degustacién de vinos con otra exhi-
bicién de salsa cubana durante el mes de mayo en la
sede de calle Dinamarca 9, en San Agustin-Palma.

Maés informacién en www.respiralia.org

Andrew Spence duu vinculat a la Fundaci6 Respiralia des de
2006, sobretot, a través de I'organitzacié de degustacions
de vins benefiques. El Grup Bendinat, on treballa, sempre
I'ha recolzat en aquesta col-laboracié. L'any passat Andrew
no tan sols organitza una degustacié de vins, siné que
també ens ajuda a organitzar la 1° Festa de la Rosa de la
Mar. El nostre més sincer agraiment.

Enguany la Fundacié Respiralia organitzara una nova
edicié de la degustacié de vins amb una altra exhibicié
de salsa cubana durant el mes de maig a la seu del carrer
Dinamarca 9 de Sant Agusti - Palma.

Més informacié en www.respiralia.org



Il Fiesta de la Rosa del Mar
contra la Fibrosis Quistica

El jueves 29 de septiembre de 2011 tendra lugar la Il Fiesta de la Rosa del
Mar contra la Fibrosis Quistica en el Restaurante Mood Beach de Portals
Nous (Mallorca).

Se trata de una cena benéfica con subasta de objetos y entrega del
Premio de la Rosa del Mar a una persona o entidad destacada por su ayuda
al colectivo de personas con fibrosis quistica.

Maés informaciéon en www.respiralia.org.

El dijous 29 de setembre de 2011 tindra lloc la Il Festa de la Rosa de la Mar contra la
Fibrosi Quistica en el Restaurant Mood Beach de Portals Nous (Mallorca).

Es tracta d'un sopar benéfic amb subhasta d’objectes i lliurament del Premi de
la Rosa de la Mar a una persona o entitat destacada per la seva ajuda al col-lectiu de
persones amb fibrosi quistica.

Més informaci6 en www.respiralia.org.

Ter Premio
Rosa del Mar

PARA EL DR. TOGORES SEGUN VOTACION DE LOS JOVENES CON FQ

Unas 120 personas nos acompafiaron en la | Fiesta de
la Rosa del Mar contra la Fibrosis Quistica en un marco
incomparable como es el Mood Beach de Portals. La
noche estuvo marcada por la entrega de una escultura
del artista mallorquin Joan Costa al Dr. Bernat Togores
Solivellas, como Ter Premio Rosa del Mar. El colectivo
de j6évenes con fibrosis quistica voté de forma unanime
su candidatura por su dedicacién, profesionalidad, sim-
patia y cercanfa.

La cena estuvo amenizada con una subasta conducida
por Robert Winsor y Andrew Spence de distintos articulos
donados por Son Amar, Oliver Nielson, Home Mallorca,
Mallorca Driving, Jonathan Syrett, Camper, Nicholsons,
La Source Jewellery France, Porcelanosa, Anna Perpinya,
Prime States, Lares Decoracién, Stringfellow’s Club,
Sloane Helicopters y Porto Montenegro. Al final del acto,
la cantante Natalie Winsor junto a Victor Alejo y Andrew
Spence, ambos a la guitarra, nos deleitaron con un con-
cierto de soul.

Unes 120 persones ens acompanyaren en la | Festa de la
Rosa de la Mar contra la Fibrosi Quistica en un marc incom-
parable com és el Mood Beach de Portals. La vetllada va
estar marcada pel lliurament d’una escultura de l'artista
mallorqui Joan Costa al Dr. Bernat Togores Solivellas, com a
Ter Premi Rosa de la Mar. El col-lectiu de joves amb fibrosi
quistica vota de forma unanime la seva candidatura per la
seva dedicaci6, professionalitat, simpatia i proximitat.

El sopar va estar amenitzat amb una subhasta conduida
per Robert Winsor i Andrew Spence amb distints articles
donats per Son Amar, Oliver Nielson, Home Mallorca, Mallorca
Driving, Jonathan Syrett, Camper, Nicholsons, La Source
Jewellery France, Porcelanosa, Anna Perpinya, Prime States,
Lares Decoracién, Stringfellow’s Club, Sloane Helicopters
i Porto Montenegro. Al final de l'acte, la cantant Natalie
Winsor juntament a Victor Alejo i Andrew Spence, ambdoés a
la guitarra, ens delectaren amb un concert de soul.

Respiralia

Respira por la Fibrosis Quistica
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Hermosa sensacion

Marcos Marini
Joven con Fibrosis Quistica

ey E

iQué hermosa sensacion correr 35 kilémetros por las
calles de Mallorca y sentir que lo estas haciendo para
mejorar tu vida y asi poder seguir respirando con mas
aire cada segundo que pasa!l

Yo siempre he encontrado en el deporte la mejor
medicina para vivir con Fibrosis Quistica. También
fue el deporte el que mejores herramientas me dio.
Porque, al fin y al cabo, el deporte tiene mucho de
la vida misma: te ensefa a crear un espiritu de lucha
y de valentia; te proporciona una cabeza fuerte y un
corazén valiente.

Agradezco a mi madre que me llevase al club depor-
tivo cuando apenas contaba cuatro afios. Agradezco a
mis entrenadores, que me ensefiaran a no rendirme
nunca. A mi médico de toda la vida, que no me haya
ocultado nada y me haya inculcado a convertir los
obstéaculos en oportunidades. Gracias a todos ellos yo
jamas dejé de hacer deporte.

Quisiera felicitar a la Fundacion Respiralia por esta
iniciativa del Ultra Maratén, por realizar actividades
deportivas en busca de una mejor calidad de vida para
todos los que tenemos Fibrosis Quistica.

Sera un verdadero placer volver a correr este afio.
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Quina bella sensacié cérrer 35 quilometres pels carrers de Mallorca i sentir
que ho estas fent per a millorar la teva vida i aixi poder seguir respirant amb
més aire cada segon que passa!

Jo sempre he trobat en I'esport la millor medicina per a viure amb
Fibrosi Quistica. També va ser I'esport el que millors eines em va donar.
Perqué, al cap i a la fi, I'esport té molt de la mateixa vida: t'ensenya a crear
un esperit de lluita i de valentia; et proporciona un cap fort i un cor valent.

Agraeixo a la meva mare que em dugués al club esportiu quan gairebé

comptava quatre anys. Agraeixo als meus entrenadors que m’ensenyessin a
no rendir-me mai. Al meu metge de tota la vida que no m’hagi ocultat res i
m’hagi inculcat el convertir els obstacles en oportunitats. Gracies a tots ells
jo mai deixaré de fer esport.

Voldria felicitar a la Fundaci6 Respiralia per aquesta iniciativa de la Ultra
Maraté, per realitzar activitats esportives en la recerca d’una millor qualitat
de vida per a tots els que tenim Fibrosi Quistica.

Sera un verdader plaer tornar a correr aquest any.



NUEVO TRAJE ANTIMEDUSAS

Importado de Australia,
este comodo traje ofrece
proteccién contra las
picaduras de medusa.

Mas informacion:
www.respiralia.org

7 PV.P.49 € adulto
39 € infantil

Il ULTRA MARATON
'BENEFICO CONTRA
LA FIBROSIS (lUI&TI(.A

' 25 DE SEPTIEMBRE DE 2011 s ¥
| W NEFICIO DE LAFUNDACION RESPIRALIA N S

DONATIV /DONATIONS: Il ULTRA MARATHON
AGAINST CYSTIC FIBROSIS
(SWIFT CODE: CECAESMMO051)
25th SEPTEMBER 2011 - IN SUPPORT OF THE RESPIRALIA FOUNDATION

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

<
Fundacio

Respiralia

Informacién actualizada en www.respiralia.org

Respiralia
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Sigo con las mismas ganas

Marc Christian Pons i Pons
Voluntario de la Vuelta a Formentera

Han pasado ya 11 afios desde que pisé por primera vez la isla de Formentera.

Cuando me dijeron de ir, yo era un nifio con tan solo 10 afiitos y, a dia de hoy
con 20, auin sigo con las mismas ganas de siempre.

Ya no recuerdo el primer paso que di en la isla pero, sin embargo, los recuerdos
de estos afios siguen estando muy presentes.

El poder ser ayudante de organizacién y ser una de las personas que lleva mas
afios en la Vuelta a Formentera Nadando es un privilegio y no tan sélo por el hecho
de poder ir a Formentera a disfrutar de “vacaciones”, sino por el hecho de conocer
a tantisima gente que se interesa y ayuda a la Fibrosis Quistica; sentir el carifio que
aportan estas personas; poder ver las aguas cristalinas que reinan en Formentera; y
por muchisimas mas cosas que podria escribir.

Como primo de un chico con FQ, amigo de otros tantos, sobrino del gerente
de la Asociacién Balear de Fibrosis Quistica y nieto de la presidenta de la Fundacién
Respiralia, no veo el dia en que pueda decir “hasta aqui he llegado”. Todo lo contra-
rio, deseo con todas las ganas del mundo que llegue la tan esperada fecha del dia en
que cogemos el barco para volver al paraiso y poder empezar de nuevo a preparar la
Vuelta a Formentera Nadando.

Han passat ja 11 anys des de que vaig trepitjar per primera vegada l'illa de Formentera.

Quan me digueren de anar-hi, jo era un nin amb tan sols 10 anyets i, a dia d’avui amb
20, encara segueixo amb les mateixes ganes de sempre.

Ja no recordo el primer pas que vaig donar a l'illa pero, no obstant aixo, els records
d’aquests anys segueixen estant molt presents.

El poder ser ajudant d’organitzacio i ser una de les persones que duu més anys a la Volta
a Formentera Nedant és un privilegi i no tan sols pel fet de poder anar a Formentera a gaudir
de “vacances”, sind pel fet de coneixer a tantissima gent que s’interessa i ajuda a la Fibrosi
Quistica; sentir I'afecte que aporten aquests persones; poder veure les aigiies cristal-lines que
regnen a Formentera; i per moltissimes més coses que podria escriure.

Com a cosi d'un al-lot amb FQ, amic de molts altres, nebot del gerent de I'Associacié Balear
de Fibrosi Quistica i net de la presidenta de la Fundacié Respiralia, no veig el dia en que pugui
dir “fins aqui he arribat”.Tot el contrari, desitjo amb totes les ganes del mén que arribi la tan
esperada data del dia en que agafem el vaixell per a tornar al paradis i poder comencar de nou a
preparar la Volta a Formentera Nedant.
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Cruceros Santa Eulalia

GRUPLLIBERTAT

PROMOTORAS INMOBILIARIAS

www.grupllibertat.com

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

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

El grupo humoristico amateur

EL DUOLOGO

actla a beneficio de la Fundacién Respiralia.
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Tu respirdas sin pensar..

Eil?iﬁﬂg jya solo pienso en respirar! .@

Federacion
Espaiola

Hotel (:?4 Saocna

—ormenterna

Fibrosis
Ouistica

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

S

COORDINAD{]RA coordina@bitel.es

Federacio Balear de Persores Vinyassa, n° 12 bxos C 07005 Palma PLaya Cala Saona - 07860 Formentera

d z Tel. 971.77.12.29 Tel.: 971 322 030 Fax: 971 322 509
b DlSCﬂp actlat serveis@coordinadora.e.telefonica.net hotelcalasaona@teleline.es

N“m RESTAURANTE
Caldereta de langosta
| y crancas o g
Parrilladasg z:gzuelas de
ellaviSTa ... ~ '
Paellas de marisco y carne v : y < W al W
F O R M E NTE RA Arroces al estilo pescador 4’ ‘{
y todo el sabor de la cocina ('A\_v~ Pto. de la Savina - 07870 Formentera
La Sabina - Formentera de Formentera Tel.: 971 32 21 42
Tel:971 32 22 55 - 971 32 22 36 e-mail: hostalbahia@interbook.net

JAA

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

RO = Rent a car
ISLABLANCA (t 2] | Aiquiler de Vehioilos  Voltures a Louer | Autovermietung

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

Wt

Respiralia
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Moénica Ferrer

Fisioterapeuta

Respiralia: mi amiguita

Cuando pienso en Formentera... RESPIRO en azul, verde, blanco..., HUELO a armonia, amistad, humildad..., SIENTO
complicidad, empatia, trabajo en equipo..., VEO horizontes, amigos, naturaleza... TOCO esfuerzo, valor, amor...

Todos estos sentimientos y muchos mas me vienen a la mente al pensar en Respiralia. Una isla, unos amigos con
FQ, sin FQ y por la FQ. Todos navegando al mismo son; pasan los afios y ahi seguimos; unos vienen y otros van y
muchos somos los que crecemos juntos.

Respiralia para mi tiene un simbolo que me demuestra el paso del tiempo, mi “amiguita” Alba...

Mi primera vez en Respiralia fue en el 2005; un afio muy especial en el que tuve el placer de ir con mi hermana
Claudia; y ahi conocimos a la que seria nuestro simbolo e ilusién de cada afio. Ahi estaba Alba, una nifia de 9 meses,
hija de mis grandes amigos y compafieros Ketty y Juan Carlos. Juntos empezabamos la aventura que nos llevaria a
compartir afio tras afio algo muy especial e indescriptible: la amistad y la FQ en medio del mar.

Desde entonces hemos tenido, vuelta tras vuelta, el placer de reunirnos con tantos y tantos amigos que nadan, trabajan
y se mueven por la FQ. Los afios pasan casi sin que nos demos cuenta y volvemos a estar alli, llega julio y con él Respiralia.

El transcurso del tiempo lo marca el nimero de la vuelta y para nosotros Alba crece y evoluciona en su nifiez,
como evoluciona el evento, para aportarnos algo nuevo cada afio.

Ya estamos en 2011 y con él la XII vuelta. Este afio no podré compartir con todos vosotros el mar, pero ahi nos
veremos en el 2012. Y os aseguro que los dias de julio mi corazén permanecera con el Capitan Jack.

Esperemos que este evento no pare nunca y aporte a muchas generaciones cuanto me ha aportado a mi, desde
la de Teresa Llull, pasando por la mia a la de Alba y las que vengan detras.

Quan penso en Formentera... RESPIRO en blau, verd, blanc..., ENSUMO a harmonia, amistat, humilitat..., SENTO complicitat,
empatia, treball en equip..., VEIG horitzons, amics, naturalesa... TOCO esforg, valor, amor...

Tots aquests sentiments i molts més em venen al cap quan penso en Respiralia. Una illa, uns amics amb FQ, sense FQ
i per la FQ. Tots navegant al mateix ritme; passen els anys i aqui seguim; uns venen i altres se’'n van i molts som els que
creixem junts.

Respiralia per a mi té un simbol que demostra el pas del temps, la meva petita amiga Alba...

La meva primera vegada a Respiralia va ser al 2005, un any molt especial en el que vaig tenir el plaer de anar-hi amb la meva
germana Claudia. Alla varem coneixer a la que seria el nostre simbol i il-lusié de cada any, I’Alba, una nina de 9 mesos, filla dels
meus grans amics i companys Ketty i Juan Carlos. Junts comengavem l'aventura que ens duria a compartir any darrera any una
cosa molt especial i indescriptible: I'amistat i la FQ en mig de la mar.

Des de llavors hem tingut, volta darrera volta, el plaer de reunir-nos amb tants i tants amics que neden, treballen i es
mouen per la FQ. Els anys passen quasi sense que ens donem compte i tornem a estar alla; arriba juliol i amb ell Respiralia.

El transcurs del temps ho marca el nimero de la volta, mentre que I’Alba creix i evoluciona en la seva infantesa, com
evoluciona lI'esdeveniment, per a aportar-nos una cosa nova cada any.

Ja estem al 2011 i amb ell la XII volta. Aquest any no podré compartir amb tots vosaltres la mar, pero alli ens veurem al
2012. Vos asseguro que els dies de juliol el meu cor romandra amb el Capita Jack.

Esperem que aquest esdeveniment no s’aturi mai i aporti a moltes generacions el que m’ha aportat a mi, des de la de
Teresa Llull, passant per la meva a la de I’Alba i les que vinguin darrera.
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XIl 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
combuatir 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 1y el 3 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 organizacién, en el que hay médicos, enfermeros, fisioterapeutas,
socorristas, patrones de embarcaciones y piraglistas, que velaran en todo
momento por la seguridad de todos los participantes en el mar.

Este afio participaran nadadores de toda Esparia y del resto del mundo,
nadadores discapacitados fisicos y psiquicos, nadadores veteranos, nadado-
res de élite, nadadores de natacién con aletas y un conjunto de nadadores
de casi todas las Islas Baleares. Como podéis ver, la ilusion 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 organizacién 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 1 DE JULIO: ES CAVALL D'EN BORRAS | ES COPINAR
2 ETAPA | SABADO 2 DE JULIO: ES COPINAR | ES PUJOLS

3 ETAPA | DOMINGO 3 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 1 DE JULIO: ES PUJOLS | ES CA MARI

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

Inscripcion:

120,00 € del 1 al 15 de junio y

135,00 € a partir del 16 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 1 i el 3 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 natacié amb aletes i un variat de nedadors de
gairebé totes les llles Balears. Com podeu veure la il-lusié de Respiralia
es va estenent lentament per tot el mén.

El Capita Jack sera I'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:

1* ETAPA | DIVENDRES 1 DE JULIOL: ES CAVALL D’EN BORRAS | ES COPINAR
2? ETAPA | DISSABTE 2 DE JULIOL: ES COPINAR | ES PUJOLS

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

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

2? ETAPA | DISSABTE 2 DE JULIOL: ES CA MARI | ES CAVALL D’EN BORRAS
3* ETAPA | DIUMENGE 3 DE JULIOL: ES CAVALL D'EN BORRAS | ES PUJOLS

Inscripcio:

120,00 € del 1 al 15 de juny i

135,00 € a partir del 16 de juny a la web www.respiralia.org.
Persones amb FQ, inscripcié gratuita.
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Servicios y Alquileres

MALLORCA - IBIZA - FORMENTERA
www.ibifor.com




Programa de actos

JUEVES 30 DE JUNIO:

A partir de las 12:00, en el Instituto Marc Ferrer:

Confirmacién y retirada de las inscripciones

20:30 Sala Municipal de Cultura (Cine):

Explicacion a todos los nadadores del funcionamiento y normas de seguridad
de la Vuelta

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

Bienvenida del Presidente, inauguracion de la “XIl Vuelta a Formentera nadando
contra la Fibrosis Quistica” y posterior 4gape para todos los presentes

VIERNES 1 DE JULIO:

10:30 - Playa de Es Cavall d’en Borras:

SALIDA de la “XII 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 29 de junio al 665 791 492. Precio del
cubierto: 35 €

SABADO 2 DE JULIO:

10:30 - Playa de Es Copinar:

Salida de la 2° etapa

A partir de las 17:00, en la playa de Es Pujols:

Llegada de la 2° etapa

A partir de las 19:00, en la Plaza de la Sede del Consell Insular de Formentera:
Todos los interesados podran retirar los tickets de la “BARBACOA POPULAR".
Precio: 10 €

21:30 - Emplazamiento ain por determinar:

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

DOMINGO 3 DE JULIO:

10:30 - Playa de Es Pujols:

Salida de la 3% y dltima etapa

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

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

21:30 - Blue Bar:

Cena final de la Vuelta para todos los nadadores y sus acompafiantes

23:00 - Blue Bar:

Audiovisual al aire libre con las mejores imagenes de esta XII Vuelta.

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

DIJOUS 30 DE JUNY:

A partir de les 12:00, a I'Institut Marc Ferrer:

Confirmacié6 i retirada d’inscripcions

20:30 - Sala Municipal de Cultura (Cine):

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

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

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

DIVENDRES 1 DE JULIOL:

10:30 - Platja d’Es Cavall d’en Borras:
SORTIDA de la “XIl Volta a Formentera nedant contra la Fibrosi Quistica”

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

Final de la 1? etapa

21:30 - Restaurant de I'Insotel Club Mariland:

Sopar beneéfic contra la Fibrosi Quistica i posterior sorteig de peces d’artesania
de I'illa. Reserves abans del dimecres 29 de juny: 665 791 492. Preu del cobert:
35€

DISSABTE 2 DE JULIOL:

10:30 - Platja d’Es Copinar:

Sortida de la 2% etapa

A partir de les 17:00, a la platja d’Es Pujols:
Arribada de la 2? etapa

A partir de les 19:00, a la Placa de la Seu del Consell Insular de Formentera:
Tots els interessats podran retirar els tiquets de la torrada a la fresca. Preu: 10 €
21:30 - Lloc per determinar:

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

DIUMENGE 3 DE JULIOL:

10:30 - Platja d’Es Pujols:

Sortida de la 3% i darrera etapa

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

ARRIBADA FINAL de tots els nedadors i cloenda de la “XIl Volta a Formentera
nedant contra la Fibrosi Quistica”

21:30 - Blue Bar:

Sopar cloenda de la XII Volta per a tots els nedadors i els seus acompanyants
23:00 - Blue Bar:

Audiovisual a l'aire lliure amb les millors imatges d’aquesta Xll Volta

En cas de mal temps, les sortides i arribades se realitzaran des dels llocs del recor-
regut alternatiu.
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La isla de Formentera

Formentera es la menor de las Islas Baleares. Tiene una extension de 82 km? y una poblacién de 9000 habitantes.
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



Prima), los molinos y algunos caminos. Hacia el afio
1800 Formentera tenfa 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 pas6é 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 desarroll6 una fuerte corriente
emigratoria, especialmente hacia Cuba, Argentina y
Uruguay. Acabada la guerra civil se establecié en La
Savina una colonia penitenciaria hasta finales de 1942,
en la cual se calcula que estuvieron internados unos
1500 presos.

A finales de los afios cincuenta, y sobre todo en los
sesenta, se empieza a desarrollar una industria turistica,
de tipo familiar, que 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.

Respiralia
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Formentera és la menor de les llles Balears. Té una
extensi6 de 82 km? i una poblacié de 9000 habitants.
Forma part, juntament amb Eivissa, de les anomena-
des llles Pitiises (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 ficci6,
entre d’altres, el de Juli Verne a Héctor Servadac.

Com a part de l'espai mediterrani, Formentera
gaudeix de molt poques pluges; és una illa seca,
sense rius, afectada pel vent. Per aix0, 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 coneixer.

Avui sabem que Formentera ha estat habitada
des de la primera meitat del 2000 abans de Crist,
com ho demostren les restes arqueologiques de
ca na Costa, es Cap de Barbaria i la murada de sa
Cala. D’époques romanes es conserva un recinte
fortificat, el castellum roma de can Pins, a Mitjorn.
Des del segle XX estigué ocupada pels musulmans
fins que I'any 1235 fou conquerida per tropes catalanes, amb I'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 '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 I'illa, tal i com ho va descriure I'Arxiduc d’Austria Lluis Salvador el 1867. Entre 1870 i 1889
Formentera passa a formar part del municipi de la Ciutat d’Eivissa, época durant la qual es privatitzaren les salines i es construiren les
dues primeres escoles a l'illa.

A l'Gltim 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

Once again, | approach this window to address
some words to all the RESPIRALIA friends.

2010 has been a difficult year, clearly marked by
the economical crisis, which made us suffer and be
aware of this or that grants that should arrive but did
not, or came late and greatly shortened.

In spite of that, we are very happy because this
year, more than ever, we know that more and more
people are on our side, helping us and believing in
the work we do in favour of the children with cystic
fibrosis. Thus, the aids do not just come from our
relatives and friends, but from institutions, banks,
foundations and solidary people. This allow us to
move forward with our projects.

The fact is that the Respiralia Foundation increas-
ingly transcends borders. Not only foreign teams
come and participate at the Swimming Tour around
Formentera, but we receive private donations from
US friends and through the solidarity cards... We also
received an exceptional donation which helped us to
pay part of the construction of our new facilities still
pending. Thanks to all of you for helping.

| feel satisfied and very happy to see that our
youngsters and their couples are motivated, share
concerns while exercising at the gym and organize
their own workshops on issues as relevant as facing
lung transplantation, and what it means to them and
their couples. It is truly a pleasure to see them happy,
some with kids, making plans for the future.

As president of the organization | am very
proud of the Respiralia Foundation and the Cystic
Fibrosis Balearic Association having received awards
in 2010. On one hand, the Health Department of the
Balearic Government made a special recognition to
the work we do with the children with cystic fibrosis
for more than 20 years now. On the other hand, the
“Individualized Physical Training Program”, developed
at our gym since 2008, was awarded by the Cystic
Fibrosis Spanish Federation, as the best 2010 initiative
in the treatment of the Cystic Fibrosis. Thanks to all the
professionals and managers who make this possible.

As a novelty, in 2010 we have established the
“Rose of the Sea” Award at the 1st Rose of the Sea
Fiesta, with an artwork of the international sculptor
Joan Costa. The award, which intends to recognize
a professional, institution or company that works
for our children with cystic fibrosis, was given to
Dr. Bernat Togores, for his great professionalism
and, above all, for his close and very human side, as
decided the jury composed by our CF youngsters.

It was a very intense year, full of events, we
couldn’t have organized without the help of all our
appreciated volunteers.

Dear friends, | challenge you to come to some
of these events in 2011: the 2nd edition of the “12
swimming hours”, the “XII Swimming Tour around
Formentera”, the “lll Charity Ultra Marathon”, the
2nd edition of the “Rose of the Sea” Fiesta, etc.

Respiralia awaits!

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, dificulting functions as important as
breathing, digestion and reproduction. Children have
CF from the moment of conception, i.e. a mutation
is inherited from each parent. Today there are more
than 1000 known mutations of the gene that cause
cystic fibrosis, what accentuates the problem of diag-
nosis, as they present different symptoms that can be
taken with those of other diseases

2. Is it a contagious disease?

No, CF is not a contagious disease. Therefore,
there is not any for a healthy person to get CF when
contacting with a CF person.

3. Which are the symptoms in newborn
children?

The symptoms related below should make consid-
er the possibility that a newborn baby may suffer CF:

¢ Delay in the expulsion of the meconium (the

first stools)

¢ Intestinal obstruction or meconial ileus

o Slow recovery of the weight of birth during

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 and particularly

smelly, abundant and greasy stools

* Dry, repetitive and exhausting cough

o First appearance of respiratory infections

® Very salty sweat and in great quantity

5. How can it be diagnosed?

* Observation of several of the above symptoms

® Checking through a “sweat test”

* Genetic testing

¢ In certain Spanish Regions, the Balearic Islands

included, CF is diagnosed through the neonatal

heel-prick test

6. Does it have any cure?

At present, CF does not have any cure, however,
thanks to the advances in treatments of infections
with new antibiotics, the improvement of nutrition
through enzymes and the optimization of physio-
therapy, children with CF can grow up to adulthood.
In addition, great advances are being achieved that
may suppose the correction of the genetic defect of
certain mutations in the future.

7. Who is affected?

According to different studies, 1 out of every
35-40 persons is a healthy carrier of the mutated
gene. It is necessary the union of two carriers to
engender a child with CF. Depending on these data,
1 out of every 6.200 newborn babies should suffer
from CF, which means that in the Balearic Islands
should be between 150 and 200 people with CF.
Since just 63 cases are diagnosed, we can conclude
that many people with CF have not yet been identi-
fied. This infradiagnosis should be corrected by an
intense task of divulgation of the disease.

8. How is it treated?

The three pillars of the treatment for CF are anti-
biotic therapy, either orally, intravenous or inhaled,
a good nutrition and chest therapy combined with
sport. Adhesion, i.e. the regularity in treatment,
especially with aerosols, physiotherapy and pancre-
atic enzymes, is of utmost importance. Monitored
physical exercise, preferably swimming, also plays a
decisive role in the quality of life of people with CF.

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

Yes, although people with CF may have some
limitations related with a lower tolerance to the
effort. Pulmonary involvement uses to be the one
that more affects in their quality of life, limiting the
accomplishment of intense or long efforts or the
tolerance to unclean environments or loaded with



smoke. In any case, these people should know their
own limits and rest if needed, to continue their activ-
ity once they have recovered. From the Respiralia
Foundation and from CF Balearic Association we
claim that CF is not an impediment for children to
do the same extra 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/her limitations, simply respect them and
do not ask him/her to make efforts above his/her
possibilities, although that might be normal for a
healthy person.

p8. ASOCIACION BALEAR DE FIBROSIS QUISTICA

In times of crisis, only blind faith in what you believe,
work, perseverance and some luck can make you
overcome it with certain guarantees.

Most of us who work in nonprofit organizations
do so because we believe that we are doing some-
thing good for someone who really needs it. Faith in
our work makes us perform better, as if something
very close to us depended on it. We know that if
we work hard, facing adversity, sooner or later we
will see results. And these results are to see happiest
faces on those who need it most, as well as on their
families and people surrounding.

But all these would not be possible without the
human side of some highly qualified professionals
who devote themselves to our children and young-
sters in body and soul. That’s why the Cystic Fibrosis
Balearic Association has been lucky these past years
and the reason why we have been able to survive in

these difficult times. Their professionalism has seed-
ed the ground so, in 2010, we received recognition
from the Balearic Government, for our work during
more than 20 years, and from the Cystic Fibrosis
Spanish Federation, for our Individualized Physical
Training Program.

In a year of crisis like this one, we have done
1,797 physiotherapy sessions and 520 physical
activity sessions, similar figures to those of years
of prosperity. And all of this thanks to the society,
which supported us with small contributions that
help to develop our projects.

2011 brings us a new hospital, and with it the
hopes of having a CF Unit soon. We will keep on
working to achieve it.

p9. FUNDACION RESPIRALIA

The Respiralia Foundation is characterized, from its
creation in 2006, by the innovation in the projects
that develops.

This innovative spirit has been the basis to start
new events like the 12 hours swimming, the Ultra
Marathon, the tastes of wine or the Rose of the Sea
“Fiesta”, but more importantly, to innovate in the
treatment of this illness with the incorporation of the
professor of physical education.

Thus, from the Individualized Training Program
we have taken advantage of the characteristics of the
events organized to motivate the users and to pre-
pare them to take part in some of them. That way,
we have created a “Tour around the World” in which
all the users of the program contribute with the
distances covered during their training sessions in
addition to those covered by the participants in each
event. Events organized by the Respiralia Foundation
unite people. They are solidary. Each participant
knows that is helping this group to achieve its goal.
So, all together we have already travelled 10,000 km
for a good cause.

In addition, our growth as a Foundation allows
us to help other families with CF and other nonprofit
entities. The “Productive Holiday” program allows us
to provide training in the autogenic drainage tech-
nique to people from other Spanish regions who lack
access to regular physiotherapy sessions. It is certainly
a first step to becoming a national reference.

Since it could not be otherwise, Facebook and
Twitter social networks have brought us much closer

to society. Almost 700 Respiralia’s friends receive
timely notice of our activities and events and they
attend us quickly when requested. In fact, their votes
have recently allowed us to achieve a Sa Nostra’s
grant of € 8,000 for two projects to be developed
in 2011.

The year 2010 culminated with the CF youngsters
rewarding Dr. Bernat Togores with the Prize “Rose of
the Sea” in its first edition. It has certainly been a very
wise choice because he is a person who devoted not
just his professional life, but part of his personal life to
our children. With professionals as those we have in
Balearics, our families feel much better.

p10. 1| DON'T KNOW WHAT IS GIVING BIRTH

By Teruca Sans, a 36 years old young woman with
Cystic Fibrosis. In 2009 she adopted Nikolas, a 3
years old Russian boy, after more than 30 months
of bureaucracy and waiting. Now, Teruca, Peris and
Nikolas are a happy family

I met you when you were 3 years old. You were
still very small, but the time previous to your arrival
weighed an eternity. The pain of knowing that you
have a child somewhere, even odorless, colorless, no
eyes, no mouth, no sex... Perhaps trembling of cold
or fear... What a sorrow!

Respiralia
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I will never forget the nerves we had while wait-
ing for you in that playroom, where children know
their future dads. Silence. Like in a cemetery. How
strange the waiting! | was so nervous that | could
not even feel.

In the playroom there was a canary. | watched
it, maybe it was happy, but at that moment |
thought that surely it would be happier flying.
Suddenly, you arrived. You looked like an angel, frail,
pale, with those little eyes and a panic face. The chin
trembling. You were afraid; you did not know what
parents meant. You had been told that they were
some good people who came with gifts, but you
protected yourself. On your way, you lived happy in
your little cage; the new situations frightened you.

Half an hour before the miracle of getting to
know you and be three of us for ever, we had been
talking with the pediatrist about your past, your
health, and your first dads... as | like calling them.

Now, my greatest wish is to know how to create
an umbilical cord between us that binds us forever,
wherever we are, together or in the distance; | wish
you grow up free and that love makes you come
to eat at my hand, and not FROM my hand, what
although it sounds similar is very DIFFERENT.

I wish you had met my mom. | loved her so
much! Her name was Mercedes, a beautiful name,
that means “deserve” and there is not anything
like deserving the good in this life. No doubt, you
deserve the best because you are an angel. You
have suffered very hard situations in your life despite
being so young, and, nevertheless, you do nothing
but give LOVE.

My little Siberian “Husky”, | wish you could love
me a hundredth of what | do love you.. Just with
that, | will be the happiest mom ever!

p12. OUR SERVICES FOR PEOPLE WITH CYSTIC
FIBROSIS AND THEIR FAMILIES

Information and advise service: Includes advise
and, if necessary, assistance in going through formal-
ities related with CF before the Public Administration;
provision of proper literature for each stage of life of
people with CF; channeling concerns to relevant
experts; and welcoming to our Association.
Respiratory physical therapy service: The
respiratory physical therapy aims to maintain the
airways free of secretions, something fundamental in

people with CF to avoid or reduce pulmonary infec-
tions. Due to its relevance, our entity makes a special
effort in providing this service, so every CF person
can receive several weekly sessions. It includes differ-
ent techniques, though we mainly apply autogenic
drainage, technique of preference for CF since the
2002 Lyon Consensus. Much importance to the
formation of our collective on these techniques is
given, so they can apply them properly at home.

“Physio Complement” service: This service
complements that of respiratory physical therapy
and focus on the treatment of various symptoms
of the disease. It includes techniques to improve
breathing (draining the air sinus), digestion (treating
the symptoms and improving its functionality), and
postural hygiene (relieving symptoms that arise from
musculoskeletal conditions and preventing the onset
of low back pain, cervical pain, etc.)

Psychosocial attention service: With this serv-
ice, our Association offers psychological help to the
persons with CF and their relatives, in order for
them to maintain a good mental health, to deal
with the sometimes difficult situations provoked by
the disease.

Individualized physical training program:
Intended to increase the effort tolerance, improve
motor skills, incorporate exercise into daily routine
and make from exercise synonymous of amusement
in family. All with the main goal of improving the
lung capacity of these persons, to enable them a
complete social integration.

Service of accompaniment: Our charity offers
volunteers to pick up the user and take him/her to
the different services or appointments when other-
wise he/she could not come. Likewise, this is a serv-
ice to provide families with the help of a volunteer
that relieve them in case of hospitalization of the
person with CF, in order for them to rest or get some
domestic, familiar or personal tasks done.

Productive holidays in Mallorca program: We
offer the 2 apartments of our new center to those
families with children with CF, also to youngsters,
from the mainland who want to have a “produc-
tive” holiday in Majorca, that combines leisure time
with the learning of autogenic drainage and physical
training sessions.

Formation service: Workshops and theoretical
and practical courses to train and get informed our
collective on different aspects of the disease: general

hygiene and cleanliness of devices, autogenic drain-
age techniques, standards of coexistence with other
people with fibrosis, nutritional advices, etc.

p14. NOW, | DO NOT EVEN MISS ONE SESSION...
Margarita Servera

I was diagnosed at age 15. A few years later, the
Cystic Fibrosis Balearic Association already had a
team of physiotherapists. However, despite the
efforts and insistence of the Association members,
I did never go to receive any session, often for lazi-
ness, and sometimes for lack of time; any excuse was
good for not showing up.

Then, one morning of April 2009 everything
changed. My phone rang and Dr. Togores, at the
other end, put me in contact with Monica, a physi-
otherapist of the Association. The conversation | had
with her was so convincing that this time | could not
find any excuse, and next day | was in her hands. |
let you know that | was not feeling very well at that
time. My lung capacity was about 44% and | had
not practiced any exercise for years; | guess... | had
never done it!

My surprise came in the first week. | woke up
one morning realizing that | slept all night long,
without even waking up once. | realized | had not
coughed along the night! | felt so well that | started
to follow all Monica’s advices literally. In the second
week, she encouraged me to ride on the static bicy-
cle and in the third one | started to combine exer-
cises at the treadmill and at the static bicycle.



Nowadays, at age 34, | go twice a week to the
Association to do my physiotherapy and my physical
training sessions. And | go there happy, knowing
that | am in the expert hands of my physiotherapist
and, now, my friend too. She has been able to moti-
vate me and care for me, and she is largely responsi-
ble of me having a lung capacity of 62%.

Thank you for understanding me, for taking
care of my lungs and for demanding from me what
you know | can do. As a result, | am still here, with-
out missing a single session.

p16. “PHYSIO COMPLEMENT”: A WAY TO
IMPROVE OUR QUALITY OF LIFE /rene Nevado

Six years ago | started coming to the Balearic
Association. The first thing | liked was that physi-
otherapists Ketty, Juan and Mbénica were always
there whenever any of us needed them. At that
time, still before my lung transplantation, | received
mostly chest therapy sessions with Ketty, but they
also made me “physio complement” whenever
they could.

What does it mean “physio complement”?
Well, it is something very necessary for all of us,
what | would rather call a combination of physi-
otherapy and osteopathy. The physiotherapist and
osteopath who treats us, offers each of us a different
and personalized treatment, because, although the
basis of the disease is the same in all cases, each
one of us shows different symptoms. So, if one has
sinusitis symptoms during the week, another one
the diaphragm tenser or, as it is my case, if one has
a contracture because of swimming, these “physio
complement” techniques fix us.

But do not think that it is a muscle massage or
something like that, not at all. It is a question of study-
ing our organs, our bones, how they are related to our
posture, and relocating each part of our body making
us feel better. It is analyzed if our digestive tract is
doing well or if it is necessary to relax some part of it,
if vertebrae are displaced because of a forced breath-
ing, if something bothers us and why. We tell him
and he tries to fix it. Each one of us has some health
nuisances accumulating to our already severe disease,
so when those symptoms are relaxed, smooth and
cushioned, our body works much better.

For approximately two years, after my return
from transplant, Juan treats me again, and | feel

lucky. Now he treats my backbone or little contrac-
tures, nothing to do with what | needed before. Of
course, this 30 minute session per week recharges
my batteries and helps everyone to face the week
more distended, as the whole body works better.

I think | can talk on behalf of all the persons who
receive sessions of “physio complement” and say
thanks for the great work done. Come and try it!

p19. RESPIRALIA 2011: WHAT IS INCLUDED?

Respiralia is the sum of all events, especially sportive
events, which are organized to raise awareness of
Cystic Fibrosis and to collect funds to provide servic-
es and support to people with CF and their families.

This year 2011 Respiralia includes:

Second edition of the 12 hours swimming
against Cystic Fibrosis:

e Concept: Swimming pool opened during 12

hours to everyone interested in collaborating by

swimming the time or distance they want.

e Date: Saturday, April 16, 2011, from 9 a.m.

to 9 p.m.

e Venue: Swimming Pool at the Agora Portals

School (Portals Nous — Mallorca)

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

e Concept: Taste of fine wines, with Cuban

music and “rueda” exhibition by students of

Gaston Carvallo at the dance school Little

Havana.

¢ Date: To be determined during the month of

May, 2011, from 7 p.m.

e Venue: Respiralia Foundation facilities at

Dinamarca St., 9 (San Agustin - Palma)

Xl Swimming Tour around Formentera
against Cystic Fibrosis:

* Concept: Swimming Tour around Formentera

of 65 kilometers in three stages, by teams and

relays, without any competitive aim

e Date: July 1 to 3, 2011

® Venue: Formentera

1l Charitable Ultra Marathon against Cystic
Fibrosis:

e Concept: 80 kilometers on a closed circuit

through the streets of Palma de Mallorca, run

by teams and relays, and without any competi-

tive aim.

¢ Date: Sunday, September 25, 2011

® Venue: Palma de Mallorca

Rose of the Sea Fiesta against Cystic Fibrosis:

o Concept: Charitable Dinner with auction, and
delivery of the Rose of the Sea Award to an
outstanding person or entity in recognition of
his fight against CF

¢ Date: Thursday, September 29, 2011

e Venue: Mood Beach Restaurant in Portals,
Mallorca

p20. 2ND EDITION OF THE 12 HOURS
SWIMMING AGAINST CYSTIC FIBROSIS

After the experience of last year, and thanks again
to the collaboration of the Agora Portals School, we
invite you to participate at the second edition of the
12 hours swimming that will be held on Saturday,
April 16, from 9 a.m. to 9 p.m.

Each participant will swim the time and distance
he/she wants to, while controlling the total distance
covered among all of them.

In addition, participants can invite their rela-

tives, friends and acquaintances to sponsor them,

encouraging them to make a donation for every 100

meters swam, and, thus, further help our collective.
More information: www.respiralia.org

Respiralia

Respira por la Fibrosis Qu

45



46

p20. SOLIDARITY CARDS Paz Arizti

Last year my son swam against Cystic Fibrosis. Also
swam my husband, and me too. The three of us
went to the Agora Portals School and got immersed
into the calm waters of the swimming pool to swim
against CF. Each of us swam what we could during
all day... When finished, we felt satisfied.

From Vitoria, my brothers and parents swam
against Cystic Fibrosis. Also some of my friends
of childhood joined, as well as some friends from
Palma, some from CF, some from USA, some from
the school... Even my son’s teachers also joined. All
of them swam next to my son Daniel. They did not
get into the water, but they swam with him. They
supported him through the solidarity cards. My son
told me happy: “Mum, with all the money we col-
lected, do you think I still could receive those physi-
otherapy sessions and learn those physical exercises
that help me so much?”

p22. CHARITY WINE TASTING WITH EXHIBITION
OF CUBAN SALSA

Andrew Spence has been linked with the Respiralia
Foundation since 2006, mostly through the organi-
zation of charity wine tastings. The Bendinat Group,
where he works, has always supported him with
this collaboration. Last year, Andrew not only
organized a wine tasting, but also helped us to
organize the “l Rose of the Sea” Fiesta. Our most
sincere thanks to him.

This year, the Respiralia Foundation will organize
a new edition of the wine tasting with an exhibition of
Cuban salsa during the month of May at its headquar-
ters (Dinamarca St., 9 at San Agustin — Palma).

More information at www.respiralia.org

p22. TALKING WITH ANDREW

Respiralia Foundation. How did the idea of organ-
izing the first wine tasting in favour of people
with cystic fibrosis arise in 2006?

Andrew Spence. It was an idea of James
Newton, from Rotary Club Calvia, and mine after
attending a charity wine tasting where the 80% of
the collected money went to pay the hotel lounge
and the wines provider. We decided to organize
something so that every euro collected was intended
for charity. We sought sponsors, like the Bendinat
Group which provided food and collaborated with
the organization; Mundi Drinks, which provided
worldwide wines; and Lares Decoracion and some
others which gave some valuable items and special
wine bottles for the auction.

We chose to benefit the Respiralia Foundation
because a member of the Rotary Club had tragically
lost a son to cystic fibrosis.

Why are you still connected to the Respiralia
Foundation and promoting such events?

The Respiralia Foundation is an extraordinay
nonprofit organization. It is really impressive what
Teresa, Carlos and their team achieved, creating
a new building for CF people and improving the
quality of life of children and youngsters with cystic
fibrosis. | will not stop my support...

P23. Il “ROSE OF THE SEA” FIESTA AGAINST
CYSTIC FIBROSIS

On Thursday, September 29, 2011 will take place
the Il “Rose of the Sea” Fiesta against Cystic
Fibrosis at Mood Beach Restaurant in Portals
Nous (Mallorca).

It is a charity dinner followed by an auction of
some items and the delivery of the “Rose of the Sea”
Award to an outstanding person or entity in recogni-
tion of his/her fight against cystic fibrosis.

More information at www.respiralia.org.

1ST “ROSE OF THE SEA” AWARD TO DR. TOGORES,
AS VOTED BY YOUNG PEOPLE WITH CF

About 120 people attended the “I Rose of the Sea”
Fiesta against Cystic Fibrosis in a unique setting
such as the Mood Beach in Portals. The evening
was marked by the delivery of a sculpture by the
Majorcan artist Joan Costa to Dr. Bernat Togores

Solivellas, as the winner of the 1% “Rose of the Sea”
Award. The group of young people with cystic fibro-
sis voted unanimously his candidacy for his dedica-
tion, professionalism, sympathy and proximity.

The dinner was enlivened with an auction, hosted
by Robert Winsor M.B.E. and Andrew Spence, of some
items donated by Son Amar, Oliver Nielson, Home
Mallorca, Mallorca Driving, Jonathan Syrett, Camper,
Nicholsons, La Source Jewellery France, Porcelanosa,
Anna Perpinya, Prime States, Lares Decoracién,
Stringfellow’s Club, Sloane Helicopters and Porto
Montenegro. At the end of the evening, the singer
Natalie Winsor and the guitarists Victor Alejo and
Andrew Spence delighted us with a soul concert.

p24. BEAUTIFUL FEELING Marcos Marini

What a beautiful feeling to run 35 kilometers
through the streets of Mallorca and know that you
do it to improve your own life, so you can breathe
more air each passing second!

I have always found in sports the best medicine
to live with Cystic Fibrosis. It was also the sport what
gave me the best tools. After all, the sport has many
things similar to life: it shows oneself to create a



fighting and courageous spirit, and at the same time
provides with a strong mind and a brave heart.

| thank my mother for taking me to the sports
club when | was hardly four years old. | thank my
trainers, who taught me to never give up. | also
thank my CF doctor for telling me always the
truth and for showing me how to turn obstacles
in opportunities. Thanks to them | never stopped
doing sports.

| congratulate the Respiralia Foundation on this
initiative of the Ultra Marathon, for organizing sports
activities in search of a better quality of life for those
who have Cystic Fibrosis.

It will be a truly pleasure to run again this year.

p28. STILL WITH THE SAME ENTHUSIASM Marc
Christian Pons i Pons

It's been already 11 years since | first stepped on
Formentera.

When they invited me to go, | was only 10 years
old and, today, with 20, | am still with the same
enthusiasm as ever.

| cannot remember the first step on the island,
but the memories of these past years are still very
close, however.

It is a privilege being the organization assistant
and one of the most veteran persons of the staff of the
“Swimming Tour around Formentera”, not only for
being able to go to Formentera to enjoy on “vacation”,
but also because | can meet so many people who show
interest and help children with cystic fibrosis; feel their
love; see the crystal waters that prevail in Formentera
and for many other reasons | could mention.

As the cousin of a young boy with CF, a friend
of some many others, the nephew of the manager
of the CF Balearic Association and the grandson of
the president of the Respiralia Foundation, | don't
see the day | can say “I have come this far”. On
the contrary, | await with great enthusiasm the day
when we take the boat to go back to paradise arrives
again and to be able to start to prepare again the
Swimming Tour around Formentera.

p32. RESPIRALIA: MY LITTLE FRIEND Monica Ferrer

When | think about Formentera... | BREATHE in blue,
green, white..., | SMELL of harmony, friendship,
humility..., | FEEL complicity, empathy, teamwork...,
| SEE horizons, friends, nature... | TOUCH effort,
courage, love...

All these feelings and many more come to my
mind when | think about Respiralia. An island, some
friends with CF, without CF and all for CF. All of them
sailing at the same rhythm; years go by and there we
are; some of them come and other go, and we are
many growing together.

In my opinion, Respiralia has a symbol that dem-
onstrates how the time passes, my little friend Alba...

My first time in Respiralia was in 2005, a very
special year when | had the pleasure of going with my
sister Claudia. There, we met what would be our sym-
bol and illusion of each year: Alba, a 9-month-old baby,
daughter of my great friends Ketty and Juan Carlos.
All together we started the adventure that would take
us year after year to share something very special and
indescribable: friendship and CF in the sea.

Since then, we had, edition after edition, the
pleasure of joining with so many friends that swim,
work and move for CF. Years go by and we almost
don't realize, and we are back there; July arrives and
Respiralia with it.

The passage of time is marked for the number
of the edition, while Alba grows and develops in her
childhood, parallel with the event, to give us some-
thing new every year.

We already are in 2011 and with it comes the
XII edition. | will not be able to share with you the
sea this year, but we will see there in 2012. | assure
you that my heart will remain at the Capitan Jack
those days of July.

Hopefully this event will never stop and can pro-
vide to many generations as much as it has done to
me, from the one of Teresa Llull, through my genera-
tion, of Alba’s and of the ones coming behind.

p34. XIl SWIMMING TOUR AROUND
FORMENTERA AGAINST CF

The “XIl Swimming Tour around Formentera against CF”
is the main event in Respiralia 2011.

“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 has between 10 to 20 swimmers
who will take it in turns (releases) to complete the
three-stage swim the event is divided into. These stages
will be completed in three days (one stage per day)
from the 1st to the 3rd of July. This way all the teams

Respiralia
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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, and fin swimmers,
as well as many other swimmers from the Balearic
Islands.

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

The estimated Route will be:
1 PART | FRIDAY Tst JULY: ES CAVALL D’EN
BORRAS | ES COPINAR
22 PART | SATURDAY 2nd JULY: ES COPINAR |
ES PUJOLS
32 PART | SUNDAY 3rd JULY: ES PUJOLS | ES
CAVALL D’EN BORRAS

Alternatively (in case the above cannot be done):
12 PART | FRIDAY 1st JULY: ES PUJOLS | ES CA MARI
22 PART | SATURDAY 2nd JULY: ES CA MARI | ES
CAVALL D’EN BORRAS

32 PART | SUNDAY 3rd JULY: ES PUJOLS | ES
CAVALL D’EN BORRAS

Inscription fee 120,00 € from May 1 to May 15
at the website www.respiralia.org. Free inscription fee
for people with CF.

p40. FORMENTERA ISLAND

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.



Program of events

THURSDAY 30th OF JUNE:

From 12 am to 7 pm, at the Institute Marc Ferrer:

Withdrawal and confirmation of inscriptions

At 8:30 pm, at the Municipal Auditorium (Cinema):

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

At 9:30 pm, at the Consell de Mallorca Square:

Welcome by the Mayor and official opening of Respiralia 2011, followed by
a refreshment for all present

FRIDAY 1st OF JULY:

At 10:30 am, at “Es Cavall d’en Borras” beach:

START of the “XIl Swimming Tour around Formentera against Cystic
Fibrosis”

From 6:30 pm, at the “Es Copinar” beach:

End of the first stage

At 9:30 pm, at the Insotel Club Maryland restaurant:

Benefit Dinner against Cystic Fibrosis, followed by a raffle of handicrafts
of the island. Reservations before Wednesday 29th June: 665 79 14 92.
Price: € 35.00

SATURDAY 2nd OF JULY:

At 10:30 am, at “Es Copinar” beach:

Start of the 2nd stage

From 6 pm, at “Es Pujols” beach:

End of the 2nd stage

From 7:30 pm, at the Consell Insular de Formentera square:

All interested can pick up tickets for the “outdoor barbecue” at the price
of € 10.00

At 9:30 pm, venue to be determined:

Charitable Outdoor Barbecue with music (D] Gus), raffles and delivery
of diplomas

SUNDAY 3rd OF JULY:

At 10:30 am, at “Es Pujols” beach:

Start of the 3rd and last stage

From 2:30 pm, at the “Es Cavall d’en Borras” beach:

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

At 9:30 pm, at the “Blue Bar” Restaurant:

Final dinner of the “XIl Swimming Tour” for all swimmers and their com-
panions

At 11 pm, at the “Blue Bar” Restaurant:

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

In case of bad weather, the route could be changed to the alternative one.

Respiralia 2011
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