12 HORAS DE NATACION
CONTRA LA
FiBrosis QuisTica
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Cuando creas que no puedes, inada!
Dalo todo, no te quedes nada.
Cuando creas que no puedes nada,
idalo todo!

XIIl VUELTA A FORMENTERA Il CAMINATA EN MENORCA
NADANDO CONTRA LA CONTRA LA
FiBrosis QuisTica FiBrosis QuisticA

www.respiralia.org

IV ULTRA MARATON BENEFICO
CONTRA LA
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Editorial

A pesar de llevar casi 24 afios vinculada a la Fibrosis Quistica y de haber asistido a cientos de
actos, tanto de la Asociacién Balear como de la Fundacién Respiralia, todavia me sorprende la
reaccién de la sociedad en muchos casos.

El pasado dia 20 de enero tuve el honor de presidir, junto a diversas autoridades y al director
del colegio Agora Portals, la presentacion que se hizo a la sociedad balear del video clip “Dalo
todo” inspirado en la Vuelta a Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica. Y no puedo mas
que sentir un agradecimiento muy profundo por la gran respuesta de puablico que tuvimos y
por la colaboracién desinteresada de tantos voluntarios. Se trataba de un evento para agrade-
cer a la sociedad balear la ayuda que nos presta y que nos permite proporcionar a los nifios y
jévenes con Fibrosis Quistica, y a sus familias, los distintos servicios que llevamos a cabo y que
nos estan dando tan buenos resultados. La respuesta de la sociedad fue extraordinaria; el acto
fue muy emotivo y favorablemente comentado por los més de 350 asistentes.

Trabajamos a diario para que las personas con Fibrosis Quistica tengan una buena calidad
de vida y se integren bien socialmente y lo hacemos siempre buscando tratamientos punteros
e innovadores. De ahi el Programa de Kinesiologia aplicada a la Fibrosis Quistica que pone-
mos en marcha en 2012. Y para conseguir la repercusién y los fondos necesarios organizamos
diferentes eventos durante el afio: las 12h de natacion, el ultra maratén, las catas de vino, la
caminata de Menorca, el premio Rosa del Mar y la ya tradicional Vuelta a Formentera nadando.
Este dltimo es un evento de gran repercusién que acoge a participantes de varios paises que
cada afio acuden a la llamada de RESPIRALIA y a otros muchos que la conoceran por primera
vez. Todo ello por y para los nifios y jévenes con Fibrosis Quistica.

Somos muy afortunados por contar con el reconocimiento de las instituciones, de empre-
sarios y de un gran grupo de personas que nos aportan su colaboracién y ayuda. También nos
sentimos muy afortunados por contar con unos profesionales que sienten la Fibrosis Quistica
como algo suyo y lo dan todo. A todos ellos mi mas sincera gratitud. Sin todas estas personas,
nuestro proyecto no seria posible.

Comienza RESPIRALIA 2012. Os animo a participar en alguno de los eventos.
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La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad genética que
afecta a todos aquellos 6rganos que producen secreciones.
Estas son muy espesas y dificultan funciones tan importan-
tes como la respiracion, la digestion y la reproduccién. La
FQ se tiene desde el momento de la concepcién, es decir,
que se hereda una mutaciéon de cada uno de los padres.
Actualmente se conocen casi 2000 mutaciones del gen,
lo que acentua el problema del diagndstico 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 continuacioén deben hacer

pensar en la posibilidad de que el nifio recién nacido tenga

Fibrosis Quistica:

* Retraso en la expulsién del meconio (primeras heces)

e Obstruccioén intestinal o ileo 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

e Aparicion 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 Autébnomas, la Balear inclui-
da, a través de la prueba del talon en el recién nacido

Actualmente no tiene cura. Sin embargo, gracias a los
avances en el tratamiento de la infeccién con nuevos anti-
biéticos, a la mejora de la nutricion 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 estan haciendo gran-
des avances que pueden suponer, en un futuro, la correc-
cién del defecto genético de determinadas mutaciones.

Segun distintos estudios, en Baleares 1 de cada 35-40 per-
sonas es portadora del gen mutado, aunque no esté enfer-
ma. 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 deberia 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
aun no han sido identificados. El infradiagnéstico deberia
corregirse mediante una intensa labor de divulgacién de la
enfermedad.

Los tres pilares del tratamiento de la FQ son los antibioti-
cos, sea por via oral, intravenosa o inhalada, la correcta
nutricion y la fisioterapia respiratoria combinada con el
deporte. La adherencia, es decir, la regularidad
en el tratamiento, en espe-
cial a los aerosoles, la
fisioterapia y los enzi-
mas pancreaticos, es de
maxima importancia. El
deporte controlado, con
preferencia la natacién, tam-
bién juega un papel decisivo
en la calidad de vida de las
personas con FQ.
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Si, aunque la persona con FQ puede presentar limitaciones
relacionadas con una menor tolerancia al esfuerzo impuesta
por la enfermedad. La extensién de la enfermedad pulmo-
nar 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 ambien-
tes 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 Fundacién Respiralia y la Asociacién
Balear de FQ se insiste en que la FQ no debe ser impedi-
mento para que los nifios realicen las mismas actividades
extraescolares que sus companieros, 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 limitacio-
nes, simplemente respétalas y no le fuerces a hacer esfuer-
Z0s que para otra persona podrian ser normales.
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La plena integracién social de los nifios y jévenes con Fibrosis Quistica
es un objetivo prioritario de nuestra Asociacion. Ya no nos sirven excusas
del tipo de que por tener fibrosis quistica no puedo ir de excursién o
no puedo ir de compras. La vida social de las personas es una parte fun-
damental del desarrollo de todo ser humano vy, por ello, la Asociacion,
junto con la Fundacién Respiralia, trabaja para que todos los usuarios
se preparen para realizar las actividades comunes que nos brinda la
sociedad actual.

Es necesario que desde las entidades sepamos encontrar las claves
para que el sedentarismo, la dejadez y la pereza queden en el olvido
y el cambio se produzca. Creemos que dentro de nuestro colectivo lo
estamos consiguiendo. Probablemente, el hecho de disponer de unas
instalaciones estupendas y de muy buenos servicios ha sentado las bases
para que la curiosidad se apodere de algunos jovenes reacios. En otros
casos, el devenir de la propia enfermedad alerta a algunos y les induce
al cambio. Y, jcémo no!, la experiencia, la insistencia y la dedicacién
de nuestros profesionales, a buen seguro, han establecido los lazos que
definitivamente animan a los jévenes con Fibrosis Quistica, a los nifios
y a sus padres a creer en el cambio de actitud y en los resultados que
pueden obtener.

Nos queda un largo camino para demostrar a todos que una mejor
calidad de vida es posible, pero que para ello se precisa mucha dedica-
cién. Por nuestra parte, no cejaremos en el intento.

® associacio
balear
de fibrosi

quistica

La plena integracié social dels nins i joves amb
Fibrosi Quistica és un objectiu prioritari de la nostra
Associacid. Ja no ens serveixen excuses del tipus de
que per tenir Fibrosi Quistica no puc anar d’excursié o
no puc anar de compres. La vida social de les persones
és una part fonamental del desenvolupament de tot
ésser huma i, per aix0, I’Associacié, juntament amb
la Fundacié Respiralia, treballa perque tots els usuaris
es preparin per a realitzar les activitats comunes que
ens brinda la societat actual.

Es necessari que des de les entitats sapiguem
trobar les claus perqué el sedentarisme, la deixadesa
i la mandra quedin en l'oblit i el canvi es produeixi.
Creiem que dins del nostre col-lectiu ho estem
aconseguint. Probablement, el fet de disposar d’unes
instal-lacions estupendes i de molt bons serveis
ha posat les bases perque la curiositat s'apoderi
d’alguns joves reticents. En altres casos, el devenir
de la propia malaltia alerta a alguns i els indueix
al canvi. I, com no, I'experiéncia, la insisténcia i la
dedicacié dels nostres professionals, ben segur, han
establert els llacos que definitivament animen als
joves amb Fibrosi Quistica, als nins i als seus pares
a creure en el canvi d’actitud i en els resultats que
poden obtenir.

Ens queda un llarg cami per a demostrar a tots
que una millor qualitat de vida és possible, pero que
per aixo es precisa molta dedicacié. Per la nostra
part, no defallirem en I'intent.

<

Fundaciﬂ_ ]
Respiralia

Els Jocs Olimpics de Londres seran motiu d’inspiracié
per a la Fundacié Respiralia a I'hora d’organitzar
les activitats del Programa de Preparacié Fisica
Individualitzada per als nins i joves amb FQ al 2012.
A l'organitzar uns mini Jocs Olimpics interns, en els
que cada un competeix amb si mateix per superar-se,
aconseguirem motivar els usuaris, despertar I'esperit
de lluita que tots duen dins i millorar I'adherencia
als entrenaments. Comptem, a més, amb un segon
professor d’educacié fisica, Carles, que bull energia
i il-lusié pels quatre costats i que, a bon segur, ens
ajudara a aconseguir-ho. El Programa de Preparacié
Fisica avanca i s’adapta als temps que corren, seguint
la linea d’innovacié tracada per la politica de qualitat
de la nostra Fundacié6.

En aquesta mateixa linea innovadora, ens posem
en marxa aquest 2012 amb un nou programa pilot de
Kinesiologia aplicada a la Fibrosi Quistica. Mitjancant
aquesta técnica no agressiva, que treballa sobre
els camps quimic, emocional i electromagnétic de
cada persona, cerquem introduir petits canvis que
contribueixin a millorar la qualitat de vida dels nins
i joves amb FQ.

Veient créixer alegres als nostres al-lots i agraits
per la gran mostra de recolzament que la societat
balear va tenir amb la Fundaci6 Respiralia el passat 20
de gener a la presentaci6 del videoclip “Dalo todo”,
no podem siné seguir treballant amb molta il-lusié pel
nostre col-lectiu i continuar “donant-ho tot”.

Respiralia
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Las Olimpiadas de Londres seran motivo de inspiracién para la
Fundacién Respiralia a la hora de organizar las actividades del Programa
de Preparacién Fisica Individualizada para nifios y jévenes con FQ en
2012. Al organizar unas mini-olimpiadas internas, en las que cada uno
compita consigo mismo a fin de superarse, conseguiremos motivar a
los usuarios, despertar el espiritu de lucha que todos llevan dentro y
mejorar la adherencia a los entrenamientos. Contamos, ademas, con un
segundo profesor de educacién fisica, Carles, que bulle energia e ilusidn
por sus cuatro costados y que, a buen seguro, nos ayudara a conseguir-
lo. El Programa de Preparacion Fisica avanza y se adapta a los tiempos
que corren, siguiendo la linea de innovacién trazada por la politica de
calidad de nuestra Fundacion.

En esta misma linea innovadora arrancamos este 2012 con un nuevo
programa piloto de Kinesiologia aplicada a la Fibrosis Quistica. Mediante
esta técnica no agresiva, que trabaja sobre los campos quimico, emocio-
nal y electromagnético de cada persona, buscamos introducir pequefios
cambios que contribuyan a mejorar la calidad de vida de nifios y jévenes
con FQ.

Viendo crecer alegres a nuestros chicos y agradecidos por la gran
muestra de apoyo que la sociedad balear tuvo con la Fundacién
Respiralia el pasado 20 de enero en la presentacion del video clip “Dalo
todo”, no podemos sino seguir trabajando con mucha ilusién por nues-
tro colectivo y continuar “dandolo todo”.



Toni Rubia
Joven con Fibrosis Quistica

Al aire libre
A l'aire lliure

Nunca he dejado que la Fibrosis Quistica me impida realizar mis suefios. En 2006 aprobé las opo-
siciones y entré a formar parte del Ejército de Tierra. En 2009 me casé. Y como enamorado de las
actividades al aire libre practico barranquismo, escalada, mountainbike, senderismo, espeleologia
y buceo en apnea. Considero que a mis 25 afios disfruto de una vida social que, a buen seguro,
mucha gente sin Fibrosis Quistica querria tener.

A través de la practica del barranquismo he tenido la gran suerte de conocer a una excelen-
tisima persona, Damon McShane, el organizador de Balearik 2012, un evento internacional que
el pasado mes de marzo de 2012 reunié a 150 especialistas en barrancos de diferentes paises. El
equipo de organizadores estuvo de acuerdo en apoyar mi iniciativa de divulgar la Fibrosis Quistica
repartiendo a todos los participantes revistas con informacién de la enfermedad y pegatinas de
la Fundacién Respiralia. Ademas, también se divulgé la FQ en el documental que se filmé de la
bajada al barranco de Sa Fosca.

La Fibrosis Quistica me acompara desde que naci y sé que debo mantenerla controlada
para que no me impida llevar a cabo una vida lo mas normal posible. De momento, eso lo he
conseguido, asi que ahora considero que debo dedicar parte de mi tiempo a que otras personas
conozcan esta enfermedad y puedan sensibilizarse con nuestro colectivo. Desde el pasado mes

de marzo, al menos 150 personas mas ya nos conocen.

Mai he deixat que la Fibrosi Quistica m’impedeixi realitzar els
meus somnis. En 2006 vaig aprovar les oposicions i vaig entrar
a formar part de I'Exercit de Terra. En 2009 em vaig casar. | com
a enamorat de les activitats a l'aire lliure practico barranquisme,
escalada, mountainbike, senderisme, espeleologia i busseig en
apnea. Considero que als meus 25 anys gaudeixo d'una vida social
que, ben segur, molta gent sense Fibrosi Quistica voldria tenir.

A través de la practica del barranquisme he tingut la gran sort
de conéixer a una excelentissima persona com Damon McShane,
I'organitzador de Balearik 2012, un esdeveniment internacional
que el passat mes de mar¢ de 2012 reuni a 150 especialistes en
barrancs de diferents paisos. L'equip d’organitzadors va estar

d’acord en recolzar la meva iniciativa de divulgar la Fibrosi Quistica
repartint a tots els participants revistes amb informacié de la
malaltia i ferratines de la Fundacié Respiralia. A més, també es va
divulgar la FQ en el documental que es va filmar de la baixada al
barranc de Sa Fosca.

La Fibrosi Quistica m’acompanya des de que vaig naixer i sé
que he de mantenir-la controlada perqué no m‘impedeixi dur a
terme una vida el més normal possible. De moment, aixo ho he
aconseguit, aixi que ara considero que he de dedicar part del meu
temps a que altres persones coneguin aquesta malaltia i puguin
sensibilitzar-se amb el nostre col-lectiu. Des del passat mes de
marg¢, al manco 150 persones més ja ens coneixen.

Respiralia

Respira por La Fibrosis Q.

2012




Servicios ofrecidos a las personas
con Fibrosis Quistica y a sus familias

Incluye asesoramiento y, si fuese preciso, acompa-
flamiento en el tramite de gestiones propias de la Fibrosis Quistica ante la Administracion 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 para evitar o reducir las infecciones pulmonares. Incluye distintas
técnicas, aunque se incide mas en la del drenaje autégeno. 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 respiracion,
la digestion y la higiene postural.

A través de este servicio, se ofrece a las personas con
Fibrosis Quistica y sus familiares ayuda psicolégica para el mantenimiento de un buen estado
animico ante las situaciones dificiles provocadas por la enfermedad.

Este programa pretende aumentar la
capacidad ante el esfuerzo, mejorar la psicomotricidad, incorporar el ejercicio fisico en la rutina
diaria y hacer del ejercicio sinénimo de diversiéon en familia para permitir a estas personas tener
una completa integracién social.

Se trata de un programa experimental que se pone en marcha este
afo. Las técnicas kinesioldgicas pretenden optimizar la energia del cuerpo y estimular la capaci-
dad autocurativa del organismo.

Se ofrecen los apartamentos de la sede
para que las familias FQ y los jévenes con FQ de todo el territorio nacional puedan tener unas
vacaciones “productivas” en Mallorca, compaginando ocio con sesiones de aprendizaje y perfec-
cionamiento de drenaje autégeno y preparacion fisica.

Talleres y cursos tedrico-practicos sobre distintos aspectos de la enfer-
medad: higiene general y limpieza de aparatos, técnicas de drenaje autégeno, reglas de convi-
vencia con otras personas con Fibrosis, consejos nutricionales, etc.

Inclou assessorament i, si fos precis,
acompanyament en el tramit de gestions propies de la Fibrosi Quistica davant
I’Administracié Publica, subministrament de bibliografia adequada per a cada
etapa de la vida de la persona amb FQ, canalitzacié de dubtes cap als experts
corresponents i acollida en el si de I’Associaci6.

La fisioterapia respiratoria persegueix
mantenir les vies aeries lliures de secrecions per a evitar o reduir les infeccions
pulmonars. Inclou distintes tecniques, encara que s’incideix més en la del
drenatge autogen. Aixi mateix, aquest servei inclou la formacié de cada usuari
perque pugui aplicar la tecnica correctament a casa seva.

Aquest servei complementa el de fisioterapia
respiratoria i permet tractar distints simptomes de la malaltia. Inclou tecniques
per a millorar la respiracio, la digestié i la higiene postural.

Mitjancant aquest servei s’ofereix a les
persones amb Fibrosi Quistica i als seus familiars ajuda psicologica per al
manteniment d’un bon estat animic davant les situacions dificils provocades per
la malaltia.

Entre els objectius
d’aquest programa estan augmentar la capacitat davant I'esfor¢, millorar la
psicomotricitat, incorporar l'exercici fisic a la rutina diaria i fer de I'exercici
sinonim de diversié en familia que permeti als nins i joves amb FQ una completa
integracio social.

Es tracta d'un programa experimental que es posa en
marxa aquest any. Les técniques kinesiologiques pretenen optimitzar I'energia
del cos i estimular la capacitat autocurativa de I'organisme.

S’ofereixen els
apartaments de la seu perque 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
preparacio fisica.

Tallers i cursos teoric-practis sobre distints aspectes de
la malaltia: higiene general i neteja d'aparells, tecniques de drenatge autogen,
regles de convivencia amb altres persones amb FQ, consells nutricionals, etc.

Respiralia
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Mateu Gomila
Joven con Fibrosis Quistica

Cambio de actitud
Canvi d’actitud

El cambio de siglo hizo mella en mi. No sé si el hecho de que soy informético tuvo algo que ver,
pero mi disco duro interno empezé a tambalearse en el afio 2000, colonizado por la Pseudomona.
Hasta entonces mi vida habfa transcurrido sin mayores sobresaltos: 18 afios compartidos con una
enfermedad que no daba apenas sefales de no ser por los tratamientos orales y aerosoles.

Una vez que la Pseudomona se acomodé en mi interior, los problemas de salud crecieron
paulatinamente y el tiempo dedicado a la enfermedad fue en aumento. Con 29 afios, en 2011,
tuve la recaida mas importante debido a una separacién sentimental. Entonces, mi capacidad
pulmonar baj6é de un 50% hasta un 28%, por lo que mi neumélogo me propuso ir a Valencia
para valoracién de trasplante.

En ese momento, mi actitud cambié y aparecié con mas fuerza la Asociacién Balear de Fibrosis
Quistica, con sus excelentes profesionales. Con el apoyo de la psicdloga y las sesiones intensivas
de fisioterapia respiratoria y de actividad fisica he logrado resurgir y alcanzar el 43% de capaci-
dad pulmonar. Si me lo propongo, sé que puedo seguir mejorando, asi que seguiré trabajando,

creyendo en mis posibilidades y confiando en ellos.
No dejaré que la FQ me aparte de mis ilusiones.

El canvi de segle va fer efecte en mi. No sé si el fet de que soc
informatic va tenir que veure, pero el meu disc dur intern comenca
a trontollar a I'any 2000, colonitzat per la Pseudomona. Fins llavors,
la meva vida havia transcorregut sense gaires ensurts: 18 anys
compartits amb una malaltia que no donava gairebé senyals de no
ser pels tractaments orals i aerosols.

Una vegada que la Pseudomona s’acomoda al meu interior, els
problemes de salut varen créixer paulatinament i el temps dedicat
a la malaltia va anar en augment. Amb 29 anys, en 2011, vaig tenir
la recaiguda més important degut a una separacié sentimental.
Llavors, la meva capacitat pulmonar baixa d'un 50% fins un 28%,

per la qual cosa el meu pneumoleg em va proposar anar a Valéncia
per a valoracié de trasplantament.

En aquell moment, la meva actitud canvia i va apareixer amb
més forca I’Associacio Balear de Fibrosi Quistica, amb els seus
excel-lents professionals. Amb el recolzament de la psicologa i les
sessions intensives de fisioterapia respiratoria i d’activitat fisica
he aconseguit ressorgir i assolir el 43% de capacitat pulmonar
que tinc ara. Si m’ho proposo, sé que puc seguir millorant, aixi
que seguiré treballant, creient en les meves possibilitats i confiant
en ells.

No deixaré que la FQ m’aparti de les meves il-lusions.
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Kinesiologia en Fibrosis Quistica

El objetivo principal de la kinesiologia es aumentar u optimizar la energia del cuerpo y estimular
Fisioterapeuta |3 capacidad autocurativa del organismo con la finalidad de restablecer la salud. Para ello, la

y responsable del programa

kinesiologia se sirve de un test muscular que permite evidenciar qué debilita o qué fortalece al

organismo humano y se valora la salud de cada individuo como un proceso de adaptacién al dia a
dia en el que participan todos los aspectos integrantes del ser humano, tanto el campo estructural
como el quimico, el emocional y el electromagnético.

Gracias a una ayuda de 7.000,00 € de la Fundacién La Caixa, La Fundacién Respiralia puede

L'objectiu principal de la kinesiologia és augmentar o optimitzar
I'energia del cos i estimular la capacitat autocurativa de I'organisme
amb la finalitat de restablir la salut. Per aixo, la kinesiologia es
serveix d'un test muscular que permet evidenciar qué debilita o
queé enforteix I'organisme huma i valora la salut de cada individu
com a un procés d’adaptacio al dia a dia en el que hi participen tots
els aspectes integrants de I'ésser huma, tant el camp estructural
com el quimic, I'emocional i I'electromagnetic.

Gracies a una ajuda de 7.000,00 € de la Fundacié La Caixa, la
Fundacié Respiralia pot posar en marxa des del Departament de
Fisioterapia aquest Programa de Kinesiologia aplicada a la Fibrosi

poner en marcha desde el Departamento de Fisioterapia este
Programa de Kinesiologia aplicada a la Fibrosis Quistica. A
corto plazo, la Fundacién Respiralia pretende proporcionar
herramientas y procurar cambios de hébitos en los nifios y
jovenes con Fibrosis Quistica que puedan ser beneficiosos
para su salud. El programa se desarrollara en 4 fases:

1. Valoracién inicial de cada usuario

2. Determinaciéon de los musculos mas debilitados y

zonas a tratar

3. Tratamiento global de cada usuario mediante técnicas

fisioterapéuticas

4. Valoracién de los resultados

Confiamos en que este nuevo proyecto innovador nos
dé los resultados esperados.

Quistica. A curt termini, la Fundacié Respiralia pretén proporcionar
eines i procurar canvis d’habits en els nins i joves amb Fibrosi
Quistica que puguin ser beneficiosos per a la seva salut. El
programa es dura a terme en 4 fases:

1. Valoracié6 inicial de cada usuari

2. Determinacié dels misculs més debilitats i zones a tractar

3. Tractament global de cada usuari mitjancant tecniques

fisioterapeéutiques

4. Valoracié dels resultats

Confiem en que aquest nou projecte innovador ens doni els
resultats esperats.

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

FORMACION SANITARIA

ACOMPANAMIENTO HOSPITALARIO
ACTIVIDAD FiSICA DIRIGIDA
FISIOTERAPIA

ATENCION PSICOSOCIAL

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

50 € NOS PERMITEN OFRECER:
LET US OFFER

1/2 H DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA (DRENAJE AUTOGENO)

1/2 HORA DE ACTIVIDAD FiSICA DIRIGIDA

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

iCONTRIBUYE A MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA
DE LOS NINOS Y JOVENES

CON FIBROSIS QUISTICA!

HELP US TO IMPROVE THE QUALITY OF LIFE

associacia OF THE CHILDREN WITH CYSTIC FIBROSIS!
) balear
Fundaci6 de fibrosi

RESJIIIE]

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.




GREMI BOTERS, 40
07009 PALMA DE MALLORCA
T97143 20 00
F97143 2970
bahia@bahiagrafica.com
www.bahiagrafica.com
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;Qué engloba Respiralia 2012?

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 interesa-
das puedan colaborar nadando el tiempo o la distancia que quieran
Sabado, 28 de abril de 2012 de 9 a 21 horas

Piscina del Colegio Agora Portals (Portals Nous - Mallorca)

65 kilbmetros de natacién alrededor de Formentera en tres etapas, por
equipos y por relevos, sin animo competitivo

Del 6 al 8 de julio de 2012

Formentera

6 kilometros caminando juntos en Ciudadella, sin animo competitivo
Domingo, 23 de septiembre de 2012
Ciudadella, Menorca

80 kilometros en un circuito cerrado por las calles de Palma de Mallorca,
que se correran por equipos y por relevos, sin animo competitivo
Domingo, 30 de septiembre de 2012

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, 25 de octubre de 2012

Restaurante Mood Beach, Palma de Mallorca

Mas informacién sobre éstos y otros eventos en www.respiralia.org

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

Aquest any Respiralia engloba:

TERCERA EDICIO DE LES 12 HORES DE NATACIO

coNTRA LA FiBrRosI QuisTicA:

Piscina oberta durant 12 hores perqué totes les
persones interessades puguin col-laborar nedant el
temps o la distancia que vulguin

Dissabte 28 d’abril de 2012, de 9 a 21 hores

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

XIIl VoLTA A FORMENTERA NEDANT

CcoNTRA LA FiBROSI QuisTICA:

65 quilometres de natacié al voltant de Formentera
en tres etapes, per equips i per relleus, sense anim
competitiu

Del 6 al 8 de juliol de 2012

Formentera

Il CAMINADA A MENORCA

CcONTRA LA FiBROSI QuUisTICA:

6 quilometres caminant junts a Ciutadella, sense
anim competitiu

Diumenge, 23 de setembre de 2012

Ciutadella, Menorca

IV ULTRA MARATO BENEFICA

coNTRA LA FiBrosI QuisTicA:

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

Diumenge, 30 de setembre de 2012

Palma de Mallorca

Il FestA DE LA RosA DE LA MaAr

CcoNTRA LA FiBROSI QUisTICA:

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

Dijous, 25 d’octubre de 2012

Restaurant Mood Beach, Portals Nous, Mallorca

Més informacié sobre aquests i altres esdeveniments a
www.respiralia.org



Les 12 hores, a Barcelona

39 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 tercera edicion de las 12 horas de natacion que tendra lugar el
préximo dia 28 de abril de 9:00 a 21:00 horas.

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

Ademas, los participantes podran invitar a sus familiares, amigos y
conocidos a patrocinarles, animandoles a hacer una donacién por cada
100 metros nadados, y asi colaborar ain mas con nuestro colectivo.
Mas informacién: www.respiralia.org

39 edicio de les
12 hores de natacio
contra la Fibrosi Quistica

Després de I'experiéncia de I'any passat, i gracies novament a la col-laboraci6 del
Col-legi Agora Portals, vos convidem a participar en la tercera edici6 de les 12
hores de natacié que tindra lloc el proper dia 28 d’abril de 9:00 a 21:00 hores.
Cada participant podra nedar el temps i la distancia que vulgui, duent un
control de la distancia total que es faci entre tots, aixi com el nombre total
de participants.
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

EEE mene oo
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Altres accions solidaries

Degustacion de vinos

Siguiendo con la tradicién instaurada en 2006, la Fundacién Respiralia
organiz6 una degustacion de vinos y aceite con la participacion des-
interesada de las Bodegas Tianna Negre, Cap de Barbaria y 4 Kilos,
que aportaron excelentes vinos, y de la empresa Treurer que nos
presentd su aceite de oliva virgen extra D.O. Oli de Mallorca.

Gracias a la colaboracion de Prime States, Nimbus Comunicacion,
Uli & Bel Decoracién, Mood Beach, Son Amar y Hotel Valparaiso
pudimos recaudar dinero en una subasta dirigida por Robert Winsor.
Ademads contamos con la inestimable colaboracién del grupo Una
voz y tres guitarras y de la Escuela Little Habana, que con su mdusica y
bailes amenizaron la velada.

Dentro del mismo evento, el Rotary Club de Calvia aproveché la
ocasién para hacer entrega de un talén de 1.000,00 € a la Fundacién
Respiralia para el programa de preparacién fisica individualizada para
nifios y jévenes con Fibrosis Quistica.

Degustacio de vins

Seguint amb la tradicié instaurada en 2006, la Fundacié Respiralia organitza
una degustacié de vins i oli amb la participacié desinteressada de les
Bodegues Tianna Negre, Cap de Barbaria i 4 Kilos amb els seus excel-lents
vins i de I'empresa Treurer amb el seu oli d’oliva verge extra D. O. Oli de
Mallorca.

Gracies a la col-laboracié de Prime States, Nimbus Comunicacion, Uli &
Bel Decoracion, Mood Beach, Son Amar i Hotel Valparaiso poguérem recaptar
diners en una subhasta dirigida per Robert Winsor. A més comptarem amb la
inestimable col-laboraci6é del grup Una voz y tres guitarras i de I'Escola Little
Habana, que amb la seva musica i balls amenitzaren la vetllada.

Dins el mateix esdeveniment, el Rotary Club de Calvia aprofita I'ocasié
per lliurar un talé de 1.000,00 € a la Fundacié Respiralia pel programa de
preparaci6 fisica individualitzada per a nins i joves amb Fibrosi Quistica.

Il Fiesta de la Rosa del Mar
contra la Fibrosis Quistica

El jueves 26 de octubre de 2012 tendra lugar la lll 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.

Mas informacién en www.respiralia.org.

Ill Festa de la Rosa de la Mar
contra la Fibrosi Quistica

El dijous 26 d’octubre de 2012
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 benefic
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 informacié a www.respiralia.org.

2n Premi Rosa de la Mar

pel Dr. Figuerola

Respira por la Fibrosis Quistica

)
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Mollie-Ann Borras

Nifa con Fibrosis Quistica

Il Caminata en Menorca contra la Fibrosis Quistica
Pasito a pasito Pas a pas

A mis 12 afios de edad he aprendido que la Fibrosis Quistica es una enfermedad que necesita del
apoyo de la gente. Gracias a entidades como la Asociacion Balear de FQ y la Fundacién Respiralia
recibo una sesién de fisioterapia respiratoria cada semana desde hace 4 afios.

Durante el verano del afio pasado propuse a mi familia la idea de llevar a cabo una acti-
vidad que reuniera a mucha gente y que permitiera recaudar fondos para que me puedan

seguir tratando.

Mi hermana Rebecca y yo nos pusimos en marcha y organizamos una caminata por Ciudadela,
una bonita ciudad de Menorca que me acogié cuando llegué de Inglaterra. El resultado fue muy
positivo: alrededor de 90 participantes y unos 1.800,00 € recaudados.

Ya tenemos objetivos que superar este afio. Esperamos contar con vuestra presencia el

domingo 23 de septiembre.

Als meus 12 anys d’edat he aprés que la Fibrosi Quistica
és una malaltia que necessita del recolzament de la
gent. Gracies a entitats com I’Associaci6 Balear de FQ
i la Fundaci6 Respiralia rebo una sessio de fisioterapia
respiratoria cada setmana des de fa 4 anys.

Va ser durant l'estiu de I'any passat quan vaig
proposar a la meva familia la idea de dur a terme
una activitat que reunis a molta gent i que permetés
recaptar fons perqué me puguin seguir tractant.

La meva germana Rebecca i jo ens posarem
en marxa i organitzarem una caminada per
Ciutadella, una preciosa ciutat de Menorca que
me va acollir quan vaig arribar d’Anglaterra. El
resultat va ser molt positiu: devers 90 participants
i uns 1.800,00€ recaptats.

Ja tenim objectius que superar enguany.
Esperem comptar amb la vostra preséncia el
diumenge 23 de setembre.

Daniel Rio
Nifio con Fibrosis Quistica

Respiralia

2012

IV Ultra Maratén benéfico contra la

Fibrosis Quistica

A por la cuarta edicion A per la quarta edicio

En la primera acompafiamos a Darren por
todos los pueblos de Mallorca. Los mas peque-
flos haciamos sélo las entradas a cada pueblo y
sallamos en la foto como si hubiésemos hecho
el recorrido entero.

En el segundo, cambié el formato y todos
pudimos participar. Habia entrenado bien,
pero llegado el dia no sabia cémo iba a respon-
der. Una vez empecé me senti tan a gusto que
me despegué de mis acompafantes, cogi mi
ritmo y consegui el reto. Estaba tan animado
que hice otra vuelta al circuito con patines en
compafiia de mi amigo Markus.

En 2011, repeti. Esta vez iba un poco mas
justo de fuerzas porque venia de pasar una
temporada floja, pero lo consegui de nuevo: 5
km corriendo y otros 5 en patines.

Ahora me entreno con ilusién y os espero a
todos el préximo domingo 30 de septiembre.
jHasta pronto!

A la primera edici6 acompanyarem a Darren per tots
els pobles de Mallorca. Els més petits féiem només
les entrades a cada poble i sortiem a la foto com si
haguéssim fet el recorregut sencer.

A la segona, canvia el format i tots varem poder
participar. Havia entrenat bé, pero arribat el dia no
sabia com respondria. Una vegada vaig comencar
em vaig sentir tan a gust que em vaig desferrar dels
meus acompanyants, vaig agafar el meu ritme i vaig

aconseguir el repte. Estava tan animat que vaig fer
una altra volta al circuit, amb patins i en companyia
del meu amic Markus.

En 2011, vaig repetir. Aquesta vegada anava un
poc més just de forces perqué venia de passar una
temporada fluixa, pero ho vaig aconseguir de nou: 5
quilometres corrent i uns altres 5 en patins.

Ara m’entreno amb il-lusié i vos espero a tots el
proxim diumenge 30 de setembre. Fins aviat!
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Video clip “Dalo todo”

Col-laborar en el tema Dalo todo ha estat una cosa de
lo més natural i facil. Em vaig trobar amb una lletra
plena d’agraiment, sensibilitat, emotivitat i veritat i
el que vaig fer va ser recol-locar les estrofes i trobar
una tornada que transmetés aquell missatge de lluita.

Aquesta can¢d, juntament amb les imatges del
videoclip, té una magia que no saps de d’on ve, pero
que emociona una i altra vegada; et deixa llagrimes
als ulls, contagia aquell sentiment al que I'escolta i
aporta una recompensa emocional molt grossa.
Gracies per deixar-me participar.

Tot va comencar a la meva llibreta, encantat per
aquest esdeveniment Respiralia al que assisteixo fa
tants d’anys. Sense cap dubte, la nostalgia per no
haver pogut assistir en aquella edicié6 me espitjava...

Al compartir la lletra amb la Fundacié Respiralia
i comencar a rebre missatges d’agraiment d’alguns
dels meus companys, em vaig donar compte de que
allo prenia altres dimensions. Gracies a les gestions
de Carlos Pons, Jaume Anglada participa en el
projecte. A més, companys del gremi del hip hop
com Akros i Valtonyc es bolcaren.

Em sento reflectit com en la mar de Formentera;
reflectit en el videoclip com en els ulls d’Alba, la seva
petita actriu.

| ja sabeu, jo mai dic adéu. Segueixo donant
branca. Segueix-me al facebook (AstuciA mc).

Nedar no en sabem i diner no en tenim, aixi que I'inica
manera que se’ns va ocorre de col-laborar amb Respiralia
va ser DONANT TOT el nostre talent. Al principi,
pensavem que vos féiem un regal, pero la sorpresa va
ser veure que el regal era per a nosaltres. Pensar en com
posar imatges al gran tema de Jaume i Toni, estar a l'illa
amb la gent de Respiralia i tenir el plaer de plasmar
I'experiéncia en un clip, no es pot superar amb RES. Si
ho dénes TOT i no esperes RES, reps molt MES. MES
podria ser el titol de la can¢é d’aquesta edicié, no? Si
ens crideu, no ens farem els suecs.

Colaborar en el tema Dalo todo ha sido algo de lo mas natural y facil.
Me encontré con una letra llena de agradecimiento, sensibilidad, emo-
tividad y verdad y lo que hice fue recolocar las estrofas y dar con un
estribillo que transmitiera ese mensaje de lucha.

Esta cancién, junto con las imagenes del video clip, tiene una magia
que no sabes de dénde viene, pero que emociona unay otra vez; te deja
lagrimas en los ojos, contagia ese sentimiento al que la escucha y aporta
una recompensa emocional muy grande.

Gracias por dejarme participar.

Cantante

Todo empezd en mi libreta, encantado por este evento Respiralia al que
llevo asistiendo tantos afios. Sin duda, la nostalgia de no haber podido
asistir en aquella edicién me empujaba...

Al compartir la letra con la Fundacién Respiralia y comenzar a reci-
bir mensajes de agradecimiento de algunos de mis compareros, me di
cuenta de que aquello tomaba otras dimensiones. Gracias a las gestiones
de Carlos Pons, Jaime Anglada particip6 en el proyecto. Ademas, compa-
fieros del gremio del hip hop como Akros y Valtonyc se volcaron.

Me siento reflejado como en el mar de Formentera; reflejado en el
video clip como en los ojos de Alba, su pequefia actriz.

Y ya sabéis, yo nunca me despido. Sigo dando brea. Sigueme en
facebook (AstuciA mc).

Joven con Fibrosis Quistica y autor de la letra del tema Dalo todo

Nadar no sabemos y dinero no tenemos, asi que la Gnica manera que
se nos ocurrié de colaborar con Respiralia fue DANDO TODO nuestro
talento. Al principio, pensdbamos que os haciamos un regalo, pero la
sorpresa fue ver que el regalo era para nosotros. Pensar en cémo poner
imégenes al gran tema de Jaime y Toni, estar en la isla con la gente de
Respiralia y tener el placer de plasmar la experiencia en un clip, no se
puede superar con NADA. Si lo das TODO y no esperas NADA, recibes
mucho MAS. MAS podria ser el titulo de la cancién del afio que viene,
¢no? Si nos llamais, no nos haremos los suecos.

Autores del videoclip

Puedes ver el video clip de Dalo todo en: http://vimeo.com/35564026

Respiralia
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Cruceros Santa Eulalia

emar

GESTION TURISTICA

&

Hostal Illes Pitiliises . Hostal Doramar
Hostal Es Pi . Apartamentos Es Pujols

Gremio Silleros y Albarderos 18

07009 - Pol. Ind Son Castell6. Palma de Mallorca
Tel.: 971 431 065 - 971 430 756

Fax: 971 761 035

Tel.: 971 328 279

Para cualquier consulta no dude en contactarnos

&

: T respirds sin pensar..
Fibrosis 5 R0
Quistica

va splo PIENSD £N .'l:‘;'w'j'i'!i"ﬁ."_"

Federacion
Espaniola

Hortel Cala Saona

Fibrosis
Quistica

TFonmentera
B S

Sor Clara Andreu, n° 15. 07010 Palma
Tel. 971.498777
coordina@bitel.es

S
(OORDIVADORA

Efdﬂfaﬁi{r] Baleaf dE‘- PETS{]HQS Vinyassa, n° 12 bxos C 07005 Palma
amb DlSCﬂpﬂCltﬂt Tel. 971.77.12.29

serveis@coordinadora.e.telefonica.net

Playa Cala Saona - 07860 Formentera
Tel.: 971 322 030 Fax: 971 322 509
info@hotelcalasaona.com

NUEVO TRAJE ANTIMEDUSAS

Importado de Australia, este cdmodo traje ofrece
proteccion contra las picaduras de medusa

Mas informacion:
www.respiralia.org

Fundaci6

Respira per la Fibrosi Quistica

PV.P. 55 € adulto
45 € infantil

RESTAURANTE

Neueve
B % \ Calder;;tcar gr?claasngosm
e av | S+a Parrillad%segcza%rguelas de
Paellas de marisco y carne
F O R M E NTE M Arroces al estilo pescador

. y todo el sabor de la cocina
La Sabina - Formentera de Formentera
Tel:971 32 22 55 - 971 32 22 36

C A \_?‘ Pto. de la Savina - 07870 Formentera
Tel.: 971 32 21 42
e-mail: bahia@hbahia.com

JA

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

Ao Rent a car

T AerZo

LABLANLA Alquiler de Vehiculos  Voltures a Louer  Autovermietung

"RENT A CAR R E M T A C A R |ASAVINA. Local n°1 - Marina de Formentera 07870 (Formentera). Tel 971 322 559
Es Pujols. Tel 971 329 161 « Es Cupina - Playa Mitjorn. Tel. 971 327 207
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.Y si intento hablarte de Respiralia?
| si intento parlar-te de Respiralia?

Pedro Maya Fue mi prima Martina quien me habl6 de ir a nadar a
ngi;ttiESPn:Z s-?e:: esta isla maravillosa d.urant.e tref c.il’as, para apoyar una
enfermedad llamada Fibrosis Quistica.

He de confesar que, por aquel entonces, yo sabia
poco sobre esta grave afecciéon y reconozco que mi prin-
cipal interés fue rememorar un viaje que habia hecho
unos afios atras. No lo dudé y decidi inscribirme. Y tan
rapido como lo habiamos planificado, pasaron las pocas
semanas que nos separaban del evento y, no sin salvar
muchos escollos, llegdbamos a Formentera a primera
hora del viernes.

iNadadores al agua! Suena por el megafono y asi, sin pensarlo, te sumerges en
tres dias inolvidables. La espectacularidad de la prueba es tan grande que a veces
no tienes tiempo de reflexionar sobre todas las personas que tanto en mar como
en tierra, familiares y amigos de nifios con FQ, empresas y asociaciones diversas
trabajan duro para que todo discurra perfecto, desde el alojamiento colectivo, a
los desayunos, pasando por los desplazamientos, las cenas, la fiesta del “Saturday
Night” con barbacoa incluida y un largo etcétera.

Todo lo que os cuente es poco. No puedo decidir qué es lo mejor, si las etapas
de natacién, el buen ambiente, la belleza inmensa de la isla, la musica o lo bien
gue “aterrizdbamos” en la cama después de cada jornada.

Nunca olvidaré aquel atardecer de julio nostélgico, abandonando el puerto de
Formentera, con mi memoria visualizando imagenes sobre la fantastica experiencia
vivida durante aquellos dias.

Gracias Respiralia. Estoy deseando volver.

Va ser la meva cosina Martina qui me va parlar d’anar a nedar a
aquesta illa meravellosa durant tres dies per a recolzar una malaltia
anomenada Fibrosi Quistica.

He de confessar que, en aquell temps, jo sabia poc sobre
aquesta greu afeccié i reconec que el meu principal interés va ser
rememorar un viatge que havia fet uns anys enrere. No ho vaig
dubtar i decidi inscriure’m. Tan rapid com ho haviem planificat,
passaren les poques setmanes que ens separaven de I'esdeveniment
i, no sense salvar molts esculls, arribarem a Formentera a primera
hora del divendres.

Nedadors a I'aigua! Sona pel megafon i aixi, sense pensar-ho,
et submergeixes en tres dies inoblidables. L'espectacularitat de la
prova és tan gran que de vegades no tens temps de reflexionar
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sobre totes les persones que tant a la mar como a terra, familiars
i amics de nins amb FQ, empreses i associacions diverses treballen
dur perque tot discorri perfecte, des de Il'allotjament col-lectiu,
als desdejunis, passant pels desplacaments, els sopars, la festa del
“Saturday Night” amb torrada inclosa i un llarg etcetera.

Tot el que vos conti és poc. No puc decidir qué és el millor,
si les etapes de natacid, el bon ambient, la bellesa immensa de
Iilla, la musica o lo bé que “aterravem” al llit després de cada
jornada.

Mai no oblidaré aquell capvespre de Juliol nostalgic, abandonat
el port de Formentera, amb la meva memoria visualitzant imatges
sobre la fantastica experiéncia viscuda durant aquells dies.

Gracies Respiralia. Estic desitjant tornar.
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X1l Vuelta a Formentera
nadando contra la
Fibrosis Quistica

XIll Volta a Formentera
nedant contra la
Fibrosi Quistica

La Vuelta a Formentera nadando no tiene caracter competitivo y
reivindica la natacién como uno de los deportes mas apropiados y
completos para las personas con Fibrosis Quistica. Se trata de dar
la vuelta completa a la isla nadando por equipos, de modo que los
nadadores que forman cada equipo se relevaran hasta completar
las 3 etapas, entre los dias 6 y 8 de julio de 2012.

Se pueden utilizar gafas de natacion, mascaras de buceo,
aletas, neoprenos, licras y todo lo que se necesite para nadar
cémodamente. El tiempo de cada relevo variara en funciéon de
la condicién fisica de cada nadador, del estado del mar o de las
6rdenes de la Organizacién, formada por médicos, enfermeros,
fisioterapeutas, socorristas, patrones de embarcaciones y piragtiis-
tas. Todos ellos velardn en todo momento por la seguridad de
todos los nadadores.

Esperamos contar de nuevo con nadadores de toda Espafia y
del resto del mundo.

El Capitan Jack seré la embarcacién que transportara a todos
los miembros de los equipos y parte de la organizacién por mar.
Las piraguas, motos acuéticas y neumaticas se encargaran de rea-
lizar los relevos de los participantes entre el punto de relevo en el
mar y el Capitén Jack.

El recorrido previsto sera:

1 ETAPA | VIERNES 6 DE JULIO: ES CAVALL D’EN BORRAS | ES COPINAR
22 ETAPA | SABADO 7 DE JULIO: ES COPINAR | ES PUJOLS

37 ETAPA | DOMINGO 8 DE JULIO: ES PUJOLS | ES CAVALL D’EN BORRAS

En caso de no poder realizar el recorrido previsto, se haria el alter-
nativo:

12 ETAPA | VIERNES 6 DE JULIO: ES PUJOLS | ES CA MARIi

2° ETAPA | SABADO 7 DE JULIO: ES CA MAR { | ES CAVALL D’EN BORRAS
32 ETAPA | DOMINGO 8 DE JULIO: ES CAVALL D'EN BORRAS | ES PUJOLS

Inscripcion a través de la web www.respiralia.org:
150,00 € del 1 de mayo al 15 de junio y 175,00 € a partir del 16 de junio
Personas con FQ, inscripcion gratuita

La Volta a Formentera nedant no té caracter competitiu i reivindica
la natacié com a un dels esports més apropiats i complets per les
persones amb Fibrosi Quistica. Es tracta de donar la volta completa
a l'illa nedant per equips, de manera que els nedadors que formen
cada equip es rellevaran fins a completar les 3 etapes, entre els dies
6 i 8 de juliol de 2012.

Es poden utilitzar ulleres de natacié, mascares de busseig,
aletes, neoprens, licres i tot el que es necessiti per a nedar
comodament. El temps de cada relleu variara en funcié de la
condicié fisica de cada nedador, de 'estat de la mar o de les
ordres de I'Organitzacié, formada per metges, infermeres, fisio-
terapeutes, socorristes, patrons d’embarcacions i piraguistes.
Tots ells vetllaran en tot moment per la seguretat de tots els
nedadors.

Esperem comptar de nou amb nedadors de tota Espanya i de
la resta del moén.

El Capita Jack sera I’embarcacié que transportara a tots
els membres dels equips i part de |'organitzacié per mar. Les
piraglies, motos aquatiques i pneumatiques s’encarregaran de
realitzar els relleus dels participants entre el punt de relleu a la
mar i el Capita Jack.

El recorregut previst sera:

1* ETAPA | DIVENDRES 6 DE JULIOL: ES CAVALL D'EN BORRAS | ES COPINAR
2° ETAPA | DISSABTE 7 DE JULIOL: ES COPINAR | ES PUJOLS

3* ETAPA | DIUMENGE 8 DE JULIOL: ES PUJOLS | ES CAVALL D'EN BORRAS

En cas de no poder realitzar el recorregut previst, es faria
I'alternatiu:

1 ETAPA | DIVENDRES 6 DE JULIOL: ES PUJOLS | ES CA MARi

2* ETAPA | DISSABTE 7 DE JULIOL: ES CA MAR i | ES CAVALL D'EN BORRAS
3* ETAPA | DIUMENGE 8 DE JULIOL: ES CAVALL D'EN BORRAS | ES PUJOLS

Inscripcio a través de la web www.respiralia.org:
150,00 € del 1 de maig al 15 de juny i 175,00 € a partir del 16 de juny
Persones amb FQ, inscripci6 gratuita
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Servicios y Alquileres

MALLORCA - IBIZA - FORMENTERA
www.ibifor.com

JUEVES 5 DE JULIO:
A partir de las 12:00, en el Instituto Marc Ferrer:

20:30 Sala Municipal de Cultura (Cine):

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

VIERNES 6 DE JULIO:
10:30 - Playa de Es Cavall d’en Borras:

A partir de las 18:00, en la playa de Es Copinar:

21:30 - Lugar a determinar en Sant Francesc Xavier:

SABADO 7 DE JULIO:
10:30 - Playa de Es Copinar:

A partir de las 18:00, en la playa de Es Pujols:

21:30 - Lugar a determinar en Sant Francesc Xavier:

DOMINGO 8 DE JULIO:
10:30 - Playa de Es Pujols:
A partir de las 14:30, en la playa de Es Cavall d’en Borras:

21:30 - Blue Bar:

23:00 - Blue Bar:

Respira por la Fibrosis Quistica

Programa d’actes

DIJOUS 5 DE JULIOL:
A partir de les 12:00, a l'Institut Marc Ferrer:

20:30 - Sala Municipal de Cultura (Cine):
21:30 - Placa de la Seu del Consell Insular de Formentera:

DIVENDRES 6 DE JULIOL:
10:30 - Platja d’Es Cavall d’en Borras:

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

21:30 - Lloc a determinar a Sant Francesc Xavier:

DISSABTE 7 DE JULIOL:
10:30 - Platja d’Es Copinar:

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

21:30 - Lloc per determinar a Sant Francesc Xavier:

DIUMENGE 8 DE JULIOL:
10:30 - Platja d’Es Pujols:
A partir de les 14:30, a la platja d’Es Cavall d’en Borras:

21:30 - Blue Bar:

23:00 - Blue Bar:
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La isla de Formentera
L’illa de Formentera

Formentera es la menor de las Islas Baleares.
Tiene una extensién de 82 km? y una pobla-
cién de 9000 habitantes. Forma parte, junto
con lbiza, 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 maxima
altura de la isla (195 metros) y su orografia y
misterio ha dado lugar a innumerables leyen-
das y relatos de ficcién, 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, azotada por frecuentes vien-
tos. 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 con-
quistada por tropas catalanas, con la adopcién
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de una nueva lengua y cultura.
Pero a mediados del siglo XIV
Formentera quedé practicamen-
te deshabitada durante mas de
trescientos afios por diferentes
razones, entre ellas una epide-
mia 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 sibdito Marc Ferrer, de origen ibicenco, una legua cuadrada de bosque, dando inicio asi a un lento
proceso de repoblacién.

Es a partir de entonces que se construyen las iglesias de Sant Francesc (1738) y la Mola (1784), asi como las torres
de defensa que pueblan las costas de la isla (s'Espalmador, de sa Gavina, Garroveret, el Pi des Catala i Punta Prima), los
molinos y algunos caminos. Hacia el afio 1800 Formentera tenia ya unos 1120 habitantes.

Durante el siglo XIX la isla adquirié personalidad administrativa propia, con el establecimiento en 1837 del primer
ayuntamiento, el de Sant Francesc, sumido en una situacién de extremada pobreza, tal y como lo describié el Archiduque
de Austria Luis Salvador en 1867. Entre 1870 y 1889 Formentera pasé a formar parte del municipio de la ciudad de Ibiza,
época durante 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 primeras décadas del XX se desarroll6 una fuerte corriente emigratoria, espe-
cialmente 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 transformaré 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.
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Formentera és la menor de les llles Balears. Té
una extensi6 de 82 km? i una poblaci6 de 9000
habitants. Forma part, juntament amb Eivissa, de les
anomenades llles Pititises (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 ficcid,
entre d’altres, el de Juli Verne a Héctor Servadac.

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

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

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

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

A I'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
transformara I’economia, la societat 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

Teresa Llull. President of Respiralia Foundation

In spite of being linked to Cystic Fibrosis
for almost 24 years now and having
attended hundreds of events, both of the
Cystic Fibrosis Balearic Association and the
Respiralia Foundation, society’s reaction
still surprises me in many ways.

On January 20, | had the honor of
chairing, along with some political author-
ities and the Principal of Agora Portals
International School, the presentation
make to the Balearic society of the video
clip “Dalo Todo” (Give it all!), inspired by
the Swimming Tour around Formentera
against CF. And | cannot but express my
deepest gratitude to all the people who
attended the event and to the many vol-
unteers who have collaborated with us. It
was an event to thank the Balearic society
for all their help that allow us to provide
several services to children and young
people with CF, as well as to their families,
and that are giving so great results. The
response of the society was extraordinary:
the event was very emotional and favo-
rably commented by the more than 350
attendees.

We work every day in order that peo-
ple with CF have a good quality of life
and integrate properly into society, and
we do so employing top and innovative
treatments. Hence, the Kinesiology pro-
gram applied to the Cystic Fibrosis we are
launching in 2012. And to get the neces-
sary funds and difussion, we organize dif-
ferent events throughout the year: the 12h

swimming, an ultra marathon, wine tast-
ings, the walk around Menorca, the Rosa
del Mar award and the Swimming Tour
around Formentera. The latter is a high-
impact event that welcomes participants
from various countries who flock every year
to the call of RESPIRALIA, as well as to many
others who will join for the first time. And
everything is done by, and for, children and
young people with Cystic Fibrosis.

We are very fortunate for having the
recognition of institutions, businessmen
and a large group of people who bring us
their support and assistance. We also feel
very lucky to count on excellent profession-
als who feel the Cystic Fibrosis very deep
inside and give it all. To all of them goes my
deepest gratitude. Without all these per-
sons, our project would not be possible.

RESPIRALIA 2012 begins. | encourage
you all to take part in any of these events.

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, dif-
ficulting functions as important as breath-
ing, digestion and reproduction. Children
have CF from the moment of conception,
i.e. a mutation is inherited from each par-
ent. Today there are almost 2000 known
mutations of the gene that cause cystic
fibrosis, what accentuates the problem of
diagnosis, as they present different symp-
toms that can be taken as those of other
diseases.

2. Is it a contagious disease?

No, CF is not a contagious disease. Therefore,
there is not any risk 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 could put
us aware of the possibility that a newborn
baby may suffer CF:
¢ Delay in the expulsion of the meconium
(the first stools)
* Intestinal obstruction or meconial ileus
e 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
e Frequent abdominal pain and smelly,
abundant and greasy stools
¢ Dry, repetitive and exhausting cough
e Appearance of the first respiratory
infections
e Very salty sweat
5. How can it be diagnosed?
® Observation of several of the above
symptoms
e Checking through a “sweat test”
¢ Genetic confirmation of mutations
e In certain Spanish Regions, Balearic
Islands included, CF is diagnosed
through the neonatal test of the heel-
prick
6. Does it have any cure?
At present, CF does not have any cure.
However, thanks to the advances in treat-
ments of infections with new antibiot-
ics, the improvement of nutrition through
enzymes and the optimization of physi-
otherapy, CF children can grow up to
adulthood. In addition, great advances that
may suppose the correction of the genetic
defect of certain mutations in the future are
being achieved.
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 there should be between
150 and 200 people with CF. Given that
there are only 63 cases diagnosed, we can
conclude that many people with CF have
not yet been identified. This infradiagnosis
should be corrected throughout an intense
task of divulgation of the disease.

8. How is it treated?

The three pillars of CF treatment are anti-
biotic therapy, either orally, intravenous or
inhaled, a good nutrition and respiratory
therapy combined with sport and physi-
cal activity. Adhesion, i.e. the regularity in
treatment, especially with aerosols, physi-
otherapy and pancreatic enzymes, is of
utmost importance. Monitored physical
exercise, preferably swimming, also plays
a decisive role in the quality of life of peo-
ple with CF.

9. Can a CF person live a normal life?
Yes, certainly can, although people with
CF may have some limitations related with
a lower tolerance to 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
should rest when needed, to continue
their activity once recovered. From the
Respiralia Foundation and CF Balearic
Association we claim that CF is not an
impediment for children to do the same
extra school activities than their friends,
so welfare services are adapted to their
timetables.

10. Does a person with CF need my help?
It is only necessary that you understand
what Cystic Fibrosis represents for this

person. As soon as you know his/her limi-
tations, respect them and do not ask him/
her to make efforts above his/her possi-
bilities, even those which might be normal
for a healthy person.

Complete social integration of children
and youth people with Cystic Fibrosis
constitutes our priority. We no longer
accept excuses such as: “l have CF, so
I cannot hike, cannot go shopping...”.
People’s social lives are fundamental for
the development of every human being
and, therefore, the Association, togeth-
er with Respiralia Foundation, works to
ensure that every CF person is ready to
perform all the daily activities demanded
by our society.

It is necessary that, from our non-
profit entities, we know how to find
the keys to erradicate physical inactivity,
carelessness and laziness, so the change
takes place. We believe we are getting
there within our group. Probably, the fact
of having great facilities and excellent
services has laid the bases for curiosity
taking over some reluctant youngsters. In
other cases, evolution of the disease itself
has probably put them into alert and
induces them to change. And, of course,
the experience, insistence and dedication
of our staff, surely, have established ties
encouraging CF young people, and CF
children and their parents to believe in
a change of attitude, as well as in the
results that can be obtained.

Still there is a long way to demon-
strate everybody that a better quality of
life is possible, although it requires much
dedication. For our part, we will not give

it up trying.
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TheLondon Olympic Gameswillbeaninspi-
ration for the Foundation Respiralia when
organizing the activities of Individualized
Physical Fitness Program for children and
young people with CF during 2012. By
organizing an internal mini-olympics, in
which each person have to compete with
himself to overcome their own marks, we
hope to get motivated users, as well as
awaken their fighting spirit, and improve
their adherence to training. We count
on a second physical education teacher,
Carles, a person full of energy and enthu-
siasm that, surely, will help us achieving
this goal. The Physical Fitness Program is
progressing and adapting to times, follow-
ing the direction traced by the innovation
policy of our Foundation.

Within the same innovative policy, the
present year 2012, we started a new pilot
program of Kinesiology applied to the CF.
Using this non-aggresive technique, who
works over the chemical field, emotional
field and electromagnetic field of each per-
son, we hope to introduce small changes
that help to improve the quality of life of
children and young people with CF.

Seeing how our kids grow up happyly,
and thankful for the great demonstration
of support that all the Balearic Society had
with the Foundation Respiralia on the past
20th of January in the presentation of the
video clip “Dalo todo”, we can only keep
on working for our collective and continue
“giving it all”.
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Toni Rubia. Youngster with CF

| have never let Cystic Fibrosis stop me from
realizing my dreams. In 2006, | passed the
exams and joined the Army. In 2009, |
got married. And as a lover of outdoor
activities, | practice canyoning, climbing,
mountainbike, hiking, caving and diving
in apnea. Being 25 years old, | consider |
enjoy a social life, for sure, that most peo-
ple without CF would like to enjoy.

It was through the practice of canyon-
ing that | had the great luck to meet an
excellent person, Damon McShane, the
organizer of Balearik 2012. It is an inter-
national event that brought together 150
canyoning experts last March 2012. All
the team of organizers agreed to support
my initiative of spreading Cystic Fibrosis
by providing all participants with our
magazine and stickers of the Respiralia
Foundation. In addition, the organizers
showed the CF stickers during the filming
of the documentary about Sa Fosca.

Cystic Fibrosis accompanies me since
| was born and | know that | must keep
it under control in order to have as nor-
mal life as possible. At the moment, |
have achieved that goal, so | consider |
should dedicate part of my time to spread
the knowledge of this disease, so people
become sensitive with our group. Since last
March, there are at least 150 persons more
that know CF and our Foundation.

Service of advice and information.
Includes advice and, if necessary, support
through the ongoing formalities related
with CF before the Public Administration;

supply of appropriate literature for each
stage of the life of the CF person, as well
as addressing the doubts through the
corresponding experts, and welcoming
within the Association.

Service of respiratory physical therapy.

The respiratory physical therapy aims
to maintain the airways free of secretions
in order to avoid or reduce pulmonary
infections. It includes various techniques,
though we focus on autogenic drainage.
Much relevance is given to every user’s
formation, so they can properly apply these
techniques at their respective homes.

Service of “physio complement”.

This service complements that of
respiratory physical therapy and focuses
on the treatment of various symptoms
of the disease. It includes techniques to
improve breathing, digestion, and postural
hygiene.

Service of psychosocial attention.

With this service, our Association offers
psychological help to the persons with CF
and their relatives, in order to maintain
their good mental health to deal with the
sometimes difficult situations provoked by
the disease.

Program of individualized physical
training.

This program intends to increase the
effort tolerance, improve motor skills,
incorporate exercise into the daily routine
and make from exercise synonymous of
amusement in family. All of this, with the
main goal of enabling CF people to get a
complete social integration.

Service of kinesiology.

This is a pilot program which started
early this year. The kinesiology techniques
aim to optimize body’s energy and stimu-
late its self-healing abilities.

Program of productive vacations at
Mallorca.

We offer the 2 apartments of our center
to those Spanish families with CF children,
also to youngsters, who want to enjoy
“productive” vacations at Majorca. The
program combines leisure time with the
learning of autogenic drainage techniques
and physical training sessions.

Service of formation.

Workshops and theoretical and practi-
cal courses to train and inform our col-
lective on different aspects of the disease:
hygiene measurements and cleanliness of
devices, autogenic drainage techniques,
rules of coexistence with other CF people,
nutritional advices, and so on.

Mateu Gomila. Youngster with CF

The turn of the century took its toll on me. |
do not know if the fact that | am a compu-
ter scientist had something to do, but my
internal hard drive began to falter in 2000,
colonized by Pseudomona. Until then, my
life had passed without major surprises: 18
years shared with a disease that was not
giving scarcely signs except for the oral
treatments and aerosols.

Once Pseudomona settled down inside
me, my health problems grew and the time
devoted to the disease also increased. In
2011, being 29 years old, | had the most
important relapse because of a sentimen-
tal separation. Then, my lung capacity
dropped from 50% to 28%, and my pneu-
mologist suggested me to go to Valencia
for a transplant valoration.

At that time, my attitude changed
and the Cystic Fibrosis Balearic Association
appeared more strongly, with its excellent
professionals. With the support of the psy-
chologist and intensive physical respiratory
therapy sessions, as well as physical activ-

ity sessions, | was able to reemerge and
reached a 43% lung capacity. | know that,
if |1 try hard enough, | can even improve
more; so | will keep on working, believ-
ing in my capabilities, and trusting these
professionals.

I will not allow Cystic Fibrosis taking me
away from my dreams.

Moénica Ferrer. Physiotherapist and Head of the Program

The main objective of kinesiology is to
increase or optimize body’s energy and
stimulate its self-healing capacity in order
to restore human’s health. To do this,
kinesiology uses a muscle test to show
what weakens or strengthens the human
body, and evaluates the individual’s health
as a process of adaptation to daily routine,
including every aspect of the human being:
structural field, chemical field, emotional
field, and electromagnetic field.

Thanks to a fund of €7,000.00 received
from La Caixa Foundation, the Physiotherapy
Department of the Respiralia Foundation
begins this Program of Kinesiology applied
to Cystic Fibrosis. In the short term, the
Respiralia Foundation aims to provide
tools, as well as create changes of habits
in children and young people with Cystic
Fibrosis that may be beneficial to their
health. The program will be developed in 4

phases: 1) Initial evaluation of each user; 2)
Determination of the weakest muscles and
areas to treat; 3) Global treatment of each
user with physiotherapy techniques; and 4)
Outcomes valoration.

We hope this innovative project gives
us the results expected.

Respiralia is the sum of all the events, espe-
cially sportive ones, done to raise aware-
ness of Cystic Fibrosis and to collect funds
to provide services and support to people
with CF and their families.
Respiralia 2012 includes:
Third edition of the 12 hours swimming
against Cystic Fibrosis:
e Concept: Swimming pool opened
for 12 hours to everyone interested in
collaborating by swimming the time or
distance they want.
e Date: Saturday, April 28, 2012,
from 9 a.m. to 9 p.m.
¢ Venue: Swimming Pool at the Agora
Portals School
(Portals Nous — Mallorca)
Xl Swimming Tour around Formentera
against Cystic Fibrosis:
e Concept: Swimming Tour around
Formentera of 65 kilometers in three
stages, by teams and relays, non com-
petitive
e Date: July 6 to 8, 2012
¢ Venue: Formentera Island
Il Walk around Menorca against Cystic
Fibrosis:
e Concept: 6 kilometers walking
together, non competitive
e Date: September 23, 2012
¢ Venue: Ciudadela, Menorca
IV Charitable Ultra Marathon against
Cystic Fibrosis:

@piralia
2012

e Concept: 80 kilometers on a closed
circuit through the streets of Palma de
Mallorca, run by teams and relays, non
competitive
e Date: Sunday, September 30, 2012
® Venue: Palma de Mallorca
Il Rose of the Sea Fiesta against Cystic
Fibrosis:
e Concept: Charitable dinner with auc-
tion, and delivery of the Rose of the
Sea Award to an outstanding person
or entity in recognition of his fight
against CF
e Date: Thursday, October 25, 2012
® Venue: Mood Beach Restaurant in
Portals, Mallorca

After last year experience, and again thanks
to the collaboration of the Agora Portals
International School, we invite you to par-
ticipate in the third edition of the 12 hours
swimming which will be held next April 28,
from9a. m.to 9 p. m.

Each participant will swim for a dis-
tance and time free. The Organization will
control the total distance done by all the
swimmers, as well as the total number of
participants.

In addition, participants may invite
their relatives, friends and acquaint-
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ances to sponsor them, by encourag-
ing them to make a donation for each
100 meters, and collaborate this way
further with our group.

More information: www.respiralia.org

The event of the 12 hours swimming will
get to other parts of Spain, benefiting this
way other CF groups and helping spread
furthermore about this illness.

To initiative of the ASME Company, two
public swimming pools from Barcelona
will join to this event and will adapt it to
their own circumstances. CEM Vintré and
CEM Verneda will organize a Solidary Day
in their pools, where all their subscribers
can swim and give voluntary donations,
and all the interested persons can swim
too, previous payment of a small inscrip-
tion fee.

It will take place all day long on April
25, coinciding with the Cystic Fibrosis
National Day.

More information: www.asme.es

On Thursday, October 26, 2012, the Il
Rose of the Sea Fiesta against Cystic Fibrosis
will be held at the Mood Beach Restaurant
in Portals Nous (Mallorca).

It is a charity dinner with auction of
some items and the delivery of the Rose of
the Sea Award to an outstanding person
or entity, in recognition of his/her fight
against Cystic Fibrosis.

More information at www.respiralia.org

About 70 people joined us at the Il Rose
of the Sea Fiesta against Cystic Fibrosis at
Mood Beach in Portals. During the cer-
emony, Konstanz Gallego and Teresa Llull,
together with Dr. Togores, winner of the
first edition, delivered the 2nd Rose of the
Sea Award to Dr. Joan Figuerola Mulet, for
his more than 20 years of dedication to
this illness.

An auction was held during the dinner
and also some items and prizes were raffled
thanks to Prime States, Sloane Helicopters,
F. C. Barcelona Foundation, Real Madrid
Foundation, Nicolas Joyero, Hotel Nixe
Palace, Son Amar, Zara Doublet, Mario
Gestoso, Bistro del Tristan Restaurant,
Bodhana, Blue Bar Restaurant, Rumours
Bar, Portals Village Restaurant, Nanaste
Indian Restaurant, Lady Telecom, Le Pirat,
Benne’s Garage, Nauti Parts, French Coffee
Shop and Avance Rent a Car.

At the end of the evening, Jaime Anglada
and Marta Elka sang the song “Dalo Todo”
(“Give it all”), written and composed for

the Respiralia Foundation from the feeling
that awakens the Swimming Tour around
Formentera against Cystic Fibrosis.

Mollie-Ann Borrds. Girl with CF

In the 12 years of my short life | have
learned that Cystic Fibrosis is a disease that
needs people’s support. Thanks to organi-
zations such as the Cystic Fibrosis Balearic
Association and the Respiralia Foundation |
am getting a respiratory physiotherapy ses-
sion every week, now for 4 years.

It was during last summer that | pro-
posed my family the idea of organizing an
activity able to gather many people and
raise money to keep me on physioterapy
treatment.

My sister Rebecca and | worked
together organizing a Walk around
Ciudadela, a beautiful city in Menorca
that welcomed me when | arrived in
from UK. The results of this 1st Walk were
really positive: about 90 participants and
€1,800.00 collected.

We have goals to overcome this year...

We look forward to sharing with you all
the 2nd Walk next Sunday, September 23.

Daniel Rio. Boy with CF

In the first one, we accompanied Darren
by all the Majorcan villages. We, the
smallest children, only run through the
entrances to every village, and appeared
in each photo, as if we had done the entire
route.

In the second, it changed the format,
and we all participate. | had trained well,
but when the day arrived | did not know

how | would respond. Once | started run-
ning, | felt so comfortable that | took off of
my companions; | followed my own pace
and got the challenge. | was so lively that
| did another lap around the circuit with
skates with my friend Markus.

In 2011, | repeated. In this occasion |
was just getting over a bad stage and still
was not feeling great, but | did it again: run
5 km, and skate other 5 km.

Now | am training with enthusiasm
and | hope to see you all next Sunday
September 30th. See you soon!

Jaime Anglada. Singer and composer

Collaborate in the song “Dalo Todo”
(“Give it all”) it has been natural and easy.
The lyrics of the song had already good
ingredients, since it was full of grateful-
ness, sensibility, emotion and truth, and
my role simply was to relocate the stro-
phes and get a refrain able to transmit a
fight message.

The song, together with the images of
the video clip, has something magic inside
it that it is impossible to know where it
comes from, but that thrills one again and
again. It leaves tears in the eyes, passes a
good feeling to the listener and gives one-
self a very big emotional reward.

Thank you very much for allowing me
to be part of it.

Toni Santos. Youngster with CF

Everything started in my notebook,
delighted by Respiralia, an event | have
been attending many years. Undoubtedly,
the nostalgia of being unable to attend
that last edition encouraged me...

Once | shared the lyrics of the song
with the Foundation Respiralia, and start-
ed getting the first congratulation mes-
sages of some of my companions, | real-
ized | had done something good. Thanks
to the Carlos Pons negotiations, the artist
Jaime Anglada took part in the project. In
addition, some of my hip hop companions
such as Akros and Valtonyc gave me all
their support.

| feel as if reflected in the sea of
Formentera, reflected in the video clip as
in Alba’s eyes, her little actress.

And you know, | never say goodbye. |
keep on fighting. Follow me on facebook
(Astucia Mc).

Addn Bonet and Eduardo Pampin (Peliculas Suecas)
We don’t know how to swim and we don't
have any money, so we thought the only
way we could collaborate with Respiralia
was GIVING ALL our talent. At first, we
believed we were the ones who gave a gift,
but our surprise came when we realized
that the gift was for us.

NOTHING can overcome thinking
in how to put images to the great
song of Jaime and Toni, staying at the
Formentera Island with the Respiralia
people, and having the pleasure of
capturing the whole experience in a
clip. If you give it ALL and don’t expect
ANYTHING, you receive much MORE.
MORE could be the title of 2012’s song,
right? If you call us, we will not pretend
not to have heard.

Respiralia

2012

Pedro Maya. Swimmer

It was my cousin Martina who told me
about going to swim to that wonderful
island during three days to support a dis-
ease called Cystic Fibrosis.

| should confess that, at that time, |
knew little about this serious condition
and at that moment my main interest was
remember a trip | made few years ago. |
did not doubt and decided to enroll. And
as fast as we planned it, passed the few
weeks that separated us from the date of
the event and, not without saving many
pitfalls, we finally arrived at Formentera
early on Friday.

Swimmers, to water! It sounds from the
megaphone and then, without thinking it,
you get submerged in a three unforget-
table days. The spectacular nature of the
challenge is so big that one has hardly
time to think about all those people, at
sea or at land -relatives and friends of CF
children, companies and associations- that
work hard ensuring that everything comes
out perfect: the collective accommodation,
breakfasts, lunchs and dinners, transports,
the Saturday night fiesta with barbecue
and many more.

All what | tell you is not much. | can-
not decide what is best, if the swimming
stages, the great atmosphere, the immense
beauty of the island, the music or how
comfortable was our bed after each day.

| will never forget that nostalgic evening
of July, while leaving the Formentera Port,
with my memory full of images of the won-
derful experience lived during those days.

Respiralia, thank you. Cannot wait for
coming back!
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The “Swimming Tour around Formentera”
has not a competitive character and claims
swimming as one of the best and more
complete sports for CF children. The event
consists of swimming around the island by
teams, so the swimmers of each team wiill
relay till complete the 3 stages, between
July 6 and 8, 2012.

Swimmers are allowed to use swim-
ming-pool goggles, diving masks, fins,
wet suits and everything they may need to
swim comfortably. Time for each relay will
depend on the physical conditions of each
swimmer, sea conditions or the instructions
given by the Organization, which will be
formed by doctors, nurses, physiothera-
pists, lifesavers, yacht captains and kayak-
ers. All of them devoted to the security of
every swimmer.

We look forward again having swim-
mers from all over Spain and around
the world.

Captain Jack is the ship transporting all
team members and part of the organiza-
tion by sea. Kayaks, jet skis and inflatable
rescue boats will be used to pick up swim-
mers from the relay point at sea, back to
Captain Jack.

The planned route will be:
1st STAGE | FRIDAY, 6th OF JULY:
ES CAVALL D’EN BORRAS | ES COPINAR
2nd STAGE | SATURDAY, 7th OF JULY:
ES COPINAR | ES PUJOLS
3rd STAGE | SUNDAY, 8th OF JULY:
ES PUJOLS | ES CAVALL D’EN BORRAS

The alternative route, in case the above
cannot be done:
1st STAGE | FRIDAY, 6th OF JULY:
ES PUJOLS | ES CA MARI
2nd STAGE | SATURDAY, 7th OF JULY:
ES CA MARI | ES CAVALL D’EN BORRAS
3rd STAGE | SUNDAY, 8th OF JULY:
ES CAVALL D’EN BORRAS | ES PUJOLS

Inscription through the website
www.respiralia.org:
€150.00 from May 1 to June 15 and
€175.00 after June 16
Free for children and young people with
Cystic Fibrosis.

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 promonto-
ries, 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 patri-
monial wealth of Formentera, a world that
nobody should lose.

Today we know that Formentera has
been inhabited from the first half of 2000
B.C., since the archaeological 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 lan-
guage and culture. But in the middle of
the 14th century Formentera remained
practically deserted during more than
three hundred years due to different rea-
sons, among them an epidemic of Black
Death. Then it become into corsairs’ 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 approxi-
mately 1120 inhabitants.

During the 19th century the island
acquired its own administrative person-
ality, 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 construct-
ed the first two schools of the island.

During the last third of the 19th cen-
tury 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 peni-
tentiary colony established in La Savina
until the ends of 1942, in which it is cal-
culated that approximately 1500 prisoners
were retained.

At the end of the fifties, and especially
in the sixties, a tourist industry starts devel-
oping, of familiar kind, which will trans-
form 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 administra-
tive entity and separated from Ibiza.

Program of events

Withdrawal and confirmation of inscriptions

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

Welcoming by the President and refreshment for all presents

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

End of the first stage
Dinner of “Frito Mallorquin” (typical Majorcan dish) or pasta salad.

Concert by Jaime Anglada.
Price €10.00

Start of the 2nd stage
End of the 2nd stage

Paella. Music by D] Gus, games and delivery of diplomas.
Price: €10.00

Start of the 3rd and last stage

FINISH of the “XIIl Swimming Tour around Formentera
against Cystic Fibrosis”

Final dinner of the “XIIl Swimming Tour” for all swimmers
and their companions

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




50

ENTIDADES COLABORADORAS CON LA ASOCIACION BALEAR DE FIBROSIS QUISTICA Y LA FUNDACION RESPIRALIA

B caa Govern “

b Wi | B
D ACRCULTURA ALMENTACION de les llles Balears =
. e

' NEEDHD) AMEREMTE e .

Conselleria de Presidéncia Consell Insular de Formentera

Govern _ q Consell de i Consell de
de les llles Balears llleg Balears Mallorca i Mallorca
Conselleria de Turisme i Esports ‘ . mﬁﬁ " mlﬁaml E"'.ﬁ*”s:gtiml

Cultura, Patrimoni | Espors

@ . i X -
Ajuntament .& de Palma . 4 E%ITMASSE) Ports de Balears

i ~
CONSELL INSUL
‘ E; MF.N;;C.&AR Efg__‘l.‘___ b
_ % compromis social . g ['] ’“‘ . s
“ANGSTRA"  ObraSocial ~ DONCAA™ caoatiomn i i
o fet vy Dabaan Foact Balea d: P uistica

Fundacian "la Caixa” Sl Discaaeivn

O
BALE M IA @ N Ag% @nadal ..

Fundacidn ONCE FEDERACIO
DE

BALEAR INTERNATIONAL SCHOOL
NATACIO

1 - #
) ORIs
CLLE MALITICE 1A R:NF s"'éfm";%:ﬁﬁm §

plusmarketing

fm CARBUROS MEDICA

Grupo Air Products

———
%

Cruceros Sanlo Eulalic

v PeR’

ARANELLACGOLYF M A
BAHIA A if't CARBONICAS F4e 123 29
HoNSTRASRATICA marina de formentera i
PAR
e " : i ~— ] 4
Lavi $ ﬁa(e #ﬁ &\\‘ @ J
Bloky sMiSmr 54 oxiboc < £
o Mo FHMEREmEEIR RS 801 Escuadron de FAS NAUTICA PINS
y | l W\ Assegurances
B ‘. ”‘ e m a r é‘yA]rEumpa 54 HLI';III-'EEHIL: e Balears
e e ASTBURY - :
"~ H& = .
o fﬁ# \ LMBIROM c,a ( @cimera
G.ﬂa\LeNIC bl JIXE PALACT
hY Ausiocarys
HEE.EAT W}f Verblgraﬁa: M www.Globalvachts.es ’}?
)

Proauto Rent a Car/Autos Isla Blanca Formentera S.A. ¢ Pago Ibérica de Bebidas, S.L. * Celia (La Mola) ® Gerénimo ¢ Quely ¢ Transports Foreva

51



Oris ProDiver Chronograph
Movimienis mecinico sutomdtica
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Vilvula de hollo automitica

Grado de estanqueidad 1000 metres
www,oris.ch
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