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Govern de les llles Balears
Comnselleria de Tursme | Treball

Editorial

que hemos pasado, hay muchas cosas
positivas que han demostrado que el buen
hacer diario, la transparencia y la divulgacién de la
Fibrosis Quistica han hecho que las empresas de Baleares y de
Presidenta de la p: P . Y ..
Fundacién Respiralia mas alla de las islas coloquen a la Asociacion y a la Fundacién en
un lugar preferente.
Tenemos la gran suerte de que, en los eventos ya consolidados que hay a
lo largo del afio, participen personajes tan relevantes como el Presidente de la
Comunidad Balear, Consejeros, Directores Generales, Alcaldes, Directores de colegios
y de la Escuela de Hosteleria de Baleares, campeones de diferentes modalidades en
deportes y la sociedad balear, que nunca nos defrauda. Todos juntos ayudan a que
se puedan ofrecer mas de 1.800 sesiones de fisioterapia y demas servicios a los nifios y
jovenes con Fibrosis Quistica de Baleares, en estos tiempos dificiles.

En mi larga trayectoria en la Asociacién y en la Fundacién, he visto un cambio muy
significativo en las ayudas que pediamos y que ahora nos ofrecen. Esta es mi visién:
el camino recorrido ha dado su fruto. Pero esto no es todo, ya que en Mallorca HAY

INVESTIGACION, un suefio hecho realidad. La Fundacién de Investigacién Sanitaria de las
Islas Baleares (FISIB) trabaja con técnicas de Nobel en busca de soluciones para la FQ.
jOjala pueda verlo!
Gracias al drenaje autégeno, que empezamos en la Asociacién en 2006 y
reforzamos en 2008 con el profesor Chevaillier, estamos viendo resultados
excelentes, lo que ha provocado que en otras Asociaciones de Espafia también
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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 acentuda 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 continuacion deben hacer
pensar en la posibilidad de que el nifio recién nacido tenga
Fibrosis Quistica:

* Retraso en la expulsién del meconio (primeras heces)

e Obstruccion intestinal o ileo meconial

* Lenta recuperacion del peso de nacimiento en los prime-
ros 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

e Tos seca, repetitiva y agotadora

e Aparicion de las primeras infecciones pulmonares

e Sudor muy salado

e Observacion 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 talén en el recién
nacido

Actualmente la Fibrosis Quistica no tiene cura. Sin embar-
go, gracias al tratamiento de las infecciones con nuevos
antibiéticos, a la mejora de la nutricion mediante enzimas,
a la optimizacién de la fisioterapia y a la practica de ejerci-
cio fisico la FQ ha dejado de ser una enfermedad solamen-
te infantil para ser también una enfermedad de adultos.
Ademas, se estan haciendo grandes avances que pueden
suponer, en un futuro, la correccion del defecto genético
de determinadas mutaciones.

A partir de los datos de la prueba del talén, que lleva
practicandose en Baleares desde el afio 2000, uno de cada
6.200 nacidos vivos tiene FQ, lo que supone que una de
cada 35-40 personas es portadora sana del gen mutado.
De acuerdo a esta prevalencia de la enfermedad, en la
Comunidad Auténoma Balear deberia haber entre 150 y
200 personas con FQ. Dado que sélo hay diagnosticados 63
casos, existen muchas personas aln por diagnosticar. Este
infradiagndstico deberia corregirse mediante una intensa
labor de divulgacién de la enfermedad.

Los tres pilares del tratamiento de la FQ son los antibi6-
ticos, sea por via oral, intravenosa o inhalada, la correcta
nutricién y la fisioterapia respiratoria combinada con el
gjercicio fisico. La adherencia, es decir, la regularidad
en el tratamiento, en especial a los aerosoles, a
la fisioterapia y a los enzi-
mas pancreaticos, es
de maxima importan-
cia. El deporte contro-
lado, con preferencia la
natacion, también juega
un papel decisivo en la cali-
dad 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 realizacién 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 Asociacion
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 compafieros, por lo que los servicios
asistenciales que se ofrecen se adecudan 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 obligues a realizar esfuer-
Z0s que para otra persona podrian ser normales.
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En este afio que dejamos atras no nos ha quedado otra que adaptarnos
a los tiempos de crisis y buscar soluciones. Los recursos con los que
habitualmente veniamos contando, como las subvenciones oficiales y
las ayudas de entidades financieras, no han llegado y ello ha repercutido
negativamente en nuestra economia. Usuarios de los servicios, familiares
y profesionales hemos tenido que estrecharnos el cinturén y arrimar el
hombro, y la Asociacién no puede sino agradecer su esfuerzo a todos.

Confiamos ahora en que esta situacion pronto revierta. En el pasado
2012 estuvimos de suerte al resultar premiado con la pedrea el nimero
de la loteria de Navidad que jugdbamos, siendo muchas las personas
que decidieron donar su premio a la Asociacion. Estas aportaciones, por
pequefas que hayan sido a nivel individual, han significado mucho a
nivel colectivo y disipado en parte los nubarrones que se cernian tam-
bién sobre el 2013.

Segun el dicho popular, la esperanza es lo Gltimo que se pierde. Por
nuestra parte, no la perderemos nunca porque creemos firmemente en
lo que hacemos y porque sabemos que tenemos a mucha gente detras
que confia plenamente en nuestro trabajo.

En aquest any que deixam enrere no ens ha quedat
més que adaptar-nos als temps de crisi i cercar
solucions. Els recursos amb els que habitualment
comptavem, com les subvencions oficials i les
ajudes d’entitats financeres, no han arribat i aixo
ha repercutit negativament en la nostra economia.
Usuaris dels serveis, familiars i professionals ens hem
hagut d’estrényer el cinturé i fer pinya, i I’Associacioé
no pot siné agrair I'esforg a tothom.

Ara confiam en que aquesta situacio es reverteixi
aviat. En el passat 2012 varem tenir sort ja que
el nimero de la loteria de Nadal que jugavem va
tenir un petit premi, sent moltes les persones que
varen decidir donar I'import guanyat a I'Associacié.
Aquestes aportacions, per petites que hagin estat a
nivell individual, han significat molt a nivell col-lectiu
i disipat en part els grans niguls que planaven també
sobre el 2013.

Segons el dit popular, I'esperanca és lo darrer
que es perd. Per la nostra banda, no la perdrem mai
perqué creiem firmament en el que fem i perque
sabem que tenim a molta gent darrera noltros que
confia plenament en la nostra feina.

Del 2012 podem aprendre molt. La crisi ens ha obert els
ulls davant el que creiem era una situacié comoda en la
qual, més bé que malament, tot ens anava sortint.

Aquest any hem vist com el volum de donacions
baixava en els 3 primers trimestres de l'any i com
som capacos de fer malabarismes per no deixar de
pagar les nostres obligacions tributaries i financeres.
I diem aixo perqué la situacié és molt curiosa. Les
entitats sense anim de lucre no poden deixar de
pagar la seguretat social o els impostos si volen
rebre subvencions. Linjust és que aquestes mateixes
institucions que t’exigeixen aquest pagament no
s'imposin cap tipus de termini per pagar-te el diners
que ja t’han concedit.

Dit aixo i analitzant el succeit en aquest “annus
horribilis”, veiem com ens creixem davant I'adversitat.
La formula no és d’altra que fer pinya i fer més
feina que mai perque aquestes empreses i aquestes
persones que han pogut sortejar la crisi segueixin
creient que els seus diners serveixin per solucionar
els problemes d’aquells que més ho necessiten.
La Fundacié Respiralia va tenir la sort de comptar
amb molts amics a final d’any que decidiren enviar
aquest missatge d’anim recordant-se de nosaltres a
I'hora d’organitzar els seus esdeveniments solidaris.
Tal com diu el savi refranyer, Déu estreny pero no
ofega. Ara ens toca a nosaltres recollir la invitacié
d’aquestes empreses col-laboradores i demostrar-lis
que estaven en lo cert. A pel 2013!
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Del 2012 podemos aprender mucho. La crisis nos ha abierto los ojos
ante lo que creiamos era una situacién cémoda en la que, mas bien que
mal, todo nos iba saliendo.

Este aflo hemos visto cémo el volumen de donaciones bajaba en los
nueve primeros meses del afio y cémo somos capaces de hacer encaje
de bolillos para no dejar de pagar nuestras obligaciones tributarias y
financieras. Y decimos esto porque la situaciéon es muy curiosa. Las enti-
dades sin animo de lucro no pueden dejar de pagar la seguridad social
o los impuestos si quieren recibir subvenciones. Lo injusto es que esas
mismas instituciones que te exigen ese pago no se imponen ningdn
plazo para pagarte el dinero que ya te han concedido.

Dicho esto y analizando lo sucedido en este “annus horribilis”, vemos
cémo nos crecemos ante la adversidad. La férmula no es otra que arri-
mar el hombro y trabajar mas que nunca para que esas empresas y esas
personas que han podido sortear la crisis sigan creyendo que su dinero
sirve para solucionar los problemas de aquellos que mas lo necesitan. La
Fundacién Respiralia tuvo la suerte de contar con muchos amigos a final
de afio que decidieron mandar ese mensaje de animo acordandose de
nosotros a la hora de organizar sus eventos solidarios. Tal como dice el
sabio refranero, Dios aprieta pero no ahoga. Ahora nos toca a nosotros
recoger la invitacién de estas empresas colaboradoras y demostrarles
que estaban en lo cierto. jA por el 2013!



Javier Rabelo

Pareja de joven
con Fibrosis Quistica

APRENDIENDO A VIVIR
APRENENT A VIURE

Mi nombre es Javi. Soy la pareja de Ruth, una persona encantadora de 38 afios con Fibrosis
Quistica que ha estado ejerciendo de auténoma vendiendo libros durante 5 afios, de coordinado-
ra de actividades acuaticas y monitora de natacién durante otros 5 y también durante los Ultimos
6 afos de maestra de primaria tras sacarse una oposicién en 2005. Ella esta bien, se mantiene
bien, pero el trabajo de maestra le impedia conciliar de manera correcta los tratamientos y la vida
laboral, ademas de causarle demasiada fatiga, asi que tras millones de papeleos y un camino largo
y duro, a dia de hoy acaba de conseguir la incapacidad permanente absoluta.

En cuanto a mi, podria deciros que a lo largo de los 9 afios de convivencia con Ruth, he aprendido
muchas cosas, pero la mas importante de todas ellas es que he aprendido a VIVIR. Si, a vivir con mayus-
culas, que aunque parece sencillo no lo es, ya que los que no convivimos a diario con una enfermedad
como la FQ tendemos a dar importancia a cosas banales de la vida y no a la vida en si misma.

Desde que convivo con ella he adoptado como mia su frase de “qué bien se esta cuando se
esta bien”. En nuestro planteamiento diario existe una lucha constante por estar bien e inten-
tamos conseguirlo a través del deporte y de un buen seguimiento de los tratamientos médicos.
Ruth y yo somos un equipo y funcionamos como tal. Todo lo realizamos juntos; es muy impor-
tante para ello la constancia, la disciplina y el esfuerzo para intentar no caer y, si caemos..., ahi
estaremos, ayudando para levantarnos las veces que haga falta, que para eso somos un equipo.

Sélo puedo decir que hay que adaptarse a los cambios y eso lo he aprendido muy bien.
iAnimo a tod@s! Esperemos que no haya mas recortes y jmucha salud!

El meu nom és Javi. Soc la parella de na Ruth, una persona
encantadora de 38 anys amb Fibrosi Quistica que ha estat
exercint d’autonoma venent llibres durant 5 anys, de coordinadora
d’activitats aquatiques i monitora de natacié durant uns altres
5 anys i, finalment, durant els darrers 6 anys com a mestre de
primaria després de treure unes oposicions en 2005. Ella esta bé,
es manté bé, pero la feina de mestre I'impedia conciliar de manera
correcta els tractaments i la vida laboral, a més de causar-li massa
fatiga. Aixi, després de milions de paperasses i un llarg i dur cami, a
dia d’avui acaba d’aconseguir la incapacitat permanent absoluta.
Quant a mi, podria dir-vos que al llarg dels 9 anys de
convivéncia amb na Ruth, he aprés moltes coses, pero la més
important de totes elles és que he aprés a VIURE. Si, a viure amb
majuscules, que encara que pareix senzill no ho és, ja que els que
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no convivim a diari amb una malaltia com la FQ tendim a donar
importancia a coses banals de la vida i no a la vida en si mateixa.

Des de que convisc amb ella he adoptat com a meva la frase
“qué bé s’esta quan s’esta bé”. En el nostre plantejament diari
existeix una lluita constant per estar bé i intentam aconseguir-
ho a través de I'esport i d’'un bon seguiment dels tractaments
meédics. Ruth i jo som un equip i funcionam com a tal. Tot
ho realitzam junts; és molt important per aixo la constancia,
la disciplina i I'esfor¢ per no caure i, si caiem..., alla estarem,
ajudant per aixecar-nos les vegades que faci falta, que per aixo
som un equip.

Només puc dir que hi ha que adaptar-se als canvis, la qual cosa
he aprés molt bé. Anim a tots i totes! Esperam que no hi hagi més
retallades i molta salut!

Respiralia
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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 tramite de gestiones propias de la Fibrosis Quistica ante la Administracién Pablica,
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 técni-
cas, 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
digestién 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 puesto en marcha recien-
temente. Las técnicas kinesiologicas pretenden optimizar la energia del cuerpo y estimular la
capacidad 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 FQ, 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 aéries lliures de secrecions per a evitar o reduir les infeccions
pulmonars. Inclou distintes técniques, encara que s’incideix més en la del
drenatge autogen. Aixi mateix, aquest servei inclou la formacié de cada usuari
perqué pugui aplicar la técnica 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 respiracié, la digestio 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 I'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 recentment. Les tecniques 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
l'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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iQUE BUENOS PROFESIONALES TENEMOS!

Fanny Alvarez  Me llamo Fanny. Soy una chica de 16 afios con Fibrosis Quistica que estudia 1° de Bachillerato en
Joven con Fibrosis Quistica  yn jnstituto de Palma y, aunque no soy una estudiante excelente, voy sacando adelante todos los
cursos. He hecho mucha natacidon hasta hace 2 afios y ahora practico el voleibol dos veces por
semana y participo en los campeonatos interescolares. Tengo muchos amigos. Acabo de pasar
un mesecillo en el hospital y ha venido toda la clase a visitarme. Hasta tuvimos que echar a mi
madre de la habitacién un dia...

Me diagnosticaron a los 2 meses tras una bronquitis, muchas toses y varios vomitos. Desde
entonces tomo un montén de pastillas y vitaminas. Soy buena cumplidora de los tratamientos,
si bien es cierto que mi madre esta ahf para que no me olvide de nada. Ultimamente lo que se
me hace mas cuesta arriba es cumplir a rajatabla los horarios del TOBI, ya que a veces interfieren
con las salidas con mis amigos.

En la Asociacién hago dos dias por semana de fisioterapia respiratoria, uno de fisio comple-
ment, dos de ejercicio fisico y otro de kinesiologia y todos estos tratamientos me van muy bien,
la verdad. No sabria decir cual me resulta mas beneficioso, ya que gracias a ellos siento que dejo
atras los dolores de cabeza y de cervicales y los cansancios y me recupero mucho mejor tras los
catarros y gripes. jQué buenos profesionales tenemos!

A los nifios y a los jévenes con FQ como yo que estén leyendo esto les aconsejo seguir las
indicaciones de sus médicos y hacer muy bien todos los tratamientos que nos proporcionan
desde la Asociacién.

Em dic Fanny. S6c una jove de 16 anys amb Fibrosi Quistica que estrictament els horaris del TOBI, ja que de vegades interfereixen

estudia 1er de Batxillerat en un institut de Palma i, encara que no
soc una estudiant excel-lent, vaig tirant endavant tots els cursos.
He fet molta natacié fins fa 2 anys i ara practico el voleibol dues
vegades per setmana i participo en els campionats interescolars.
Tinc molts amics. Acabo de passar un mes a I'hospital i ha vingut
tota la classe a visitar-me. Fins i tot vam haver de fer fora la meva
mare de I'habitacié un dia...

Em varen diagnosticar als 2 mesos després d’'una bronquitis,
molta tos i diversos vomits. Des de llavors prenc un munt de
pastilles i vitamines. S6c bona complidora dels tractaments,
si bé és cert que la meva mare hi és perqué no m’oblidi de
res. Ultimament el que se'm fa més costa amunt és complir

amb les sortides amb els meus amics.

A I'Associacié faig dos dies per setmana fisioterapia
respiratoria, un de fisio complement, dos d’exercici fisic i un
altre de kinesiologia i tots aquests tractaments em van molt bé,
la veritat. No sabria dir quin em resulta més beneficids, ja que
gracies a ells sento que deixo enrere els mals de cap, de cervicals
i els cansaments i em recupero molt millor després dels refredats
i grips. Quins bons professionals tenim!

Als nins i joves amb FQ com jo que estiguin llegint aixo els
aconsello seguir les indicacions dels seus metges i fer molt bé tots
els tractaments que ens proporcionen des de I’Associacié.
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José Luis Mateo

Director de la
Escuela de Hosteleria

Respiralia

LA NUTRICION: UN PILAR EN EL TRATAMIENTO DE LA FIBROSIS QUISTICA

No podemos olvidar que uno de los objetivos
prioritarios de la Escuela de Hosteleria de las
Islas Baleares (EHIB), como centro de forma-
cién, es realizar una labor social a través de
la que se pretende que todo el personal de la
Escuela tome conciencia de los retos a los que
dia a dia debemos enfrentarnos.

En esta linea, el 10 de abril de 2013 tuvo
lugar la segunda edicién de la Jornada Abierta
para familias con nifios o jévenes con Fibrosis
Quistica en la EHIB. Los alumnos de alta coci-
na, dirigidos por nuestro Jefe de Cocina Xisco
Jorda, con la colaboracién de la Profesora de
Salud e Higiene Sunilda Muntaner, presentaron
nuevos menus hipercaléricos especialmente
diseflados para la ocasion, con la idea de pro-

porcionar alternativas practicas a los mends tradicionales
pensados para estos jovenes.

Es todo un honor para la EHIB poder colaborar y apor-
tar nuestro pequefio grano de arena a fin de hacer el dia
a dia de las personas con Fibrosis Quistica, y de quienes
cuidan de ellas, algo mas llevadero.

No podem oblidar que un dels objectius prioritaris
de la I'Escola d'Hoteleria de les llles Balears (EHIB),
com a centre de formacid, és realitzar una tasca
social a través de la qual es pretén que tot el
personal de I'Escola prengui consciéncia dels reptes
als que dia a dia ens hem d’enfrontar.

En aquestes linies, el 10 d’abril de 2013 va tenir
lloc la segona edici6 de la Jornada Oberta per a
families amb nens o joves amb Fibrosi Quistica a la
EHIB. Els alumnes d’alta cuina, dirigits pel nostre

cap de cuina Xisco Jorda, amb la col-laboracié de
la Professora de Salut i Higiene Sunilda Muntaner,
varen presentar nous menls hipercalorics
especialment dissenyats per a I'ocasié, amb la idea
de proporcionar alternatives practiques als mendus
tradicionals pensats per a aquests joves.

Es tot un honor per a 'EHIB poder col-laborar i
aportar el nostre petit gra de sorra per tal de fer el
dia a dia de les persones amb fibrosi quistica, i dels
que tenen cura d’elles, una mica més suportable.



2013

atarios, todos ellos excepcionales. Gracias.
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NUEVO TRAJE
ANTIMEDUSAS

Importado de Australia, este
comodo traje ofrece proteccion
contra las picaduras de medusa
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Si tienes que renovar alguno de
tus seguros, envianos tu péliza a
fundacio@respiralia.org

y la Fundacion Respiralia, a través
de un acuerdo con Seguros AXA,
te pasara una propuesta. Si te
interesa y la contratas, estaras
ayudando a la Fundacién, que
recibird un donativo por ayudar
en la gestion.
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PARTICIPA
EN ELS NOSTRES ESDEVENIMENTS!

En les primeres pagines d’aquesta revista explicavem que és la
Fibrosi Quistica, quin tipus de serveis proporcionam al llarg de
I'any a les persones amb aquesta malaltia i a les seves families,
aixi com transcriviem algunes vivéncies personals. A partir d’aqui
passam a comentar els esdeveniments que organitzam per donar
a coneixer la Fibrosi Quistica a la societat i per recaptar fons (pag.
22-35) i proporcionam alguns exemples sobre les diferents formes
de col-laborar amb nosaltres (pag. 36-40).

Son ja 14 les edicions de la Volta a Formentera nedant per la
FQ que venim organitzant. La Volta ha suposat, sobretot, difusié
i convivencia i és el que ens ha portat a la creacié del concepte
“Respiralia”, que a dia d’avui engloba una forma d’actuar, de pensar
i d’organitzar esdeveniments, un esperit de lluita i sacrifici des del

treball en equip i sense anim competitiu. A dia d’avui, a més de la
Volta, son diversos els esdeveniments englobats dins del concepte
Respiralia: les 12 hores de natacié, la Caminada a Menorca, la Ultra
Maratd, la Festa de la Rosa del Mar... Us convidem a tots a unir-vos
a nosaltres en qualsevol d'aquests esdeveniments.

A poc a poc, diferents entitats, empreses i particulars que ens
van coneixent per la nostra serietat i bon fer decideixen recolzar,
patrocinar i col-laborar amb nosaltres organitzant esdeveniments
solidaris, fent recol-lectes, proporcionant ofertes especials, ajudant
mitjancant formacio... A tots ells els agraim la seva col-laboracié amb
la Fundacié6 Respiralia i I’Associaci6 Balear de Fibrosi Quistica.

| tu? No et quedis indiferent, participa amb nosaltres!



12 HORAS DE NATACION CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA

Rafael Barea

Director del Colegio Agora Portals

El colegio Agora Portals, desde su creacién en 2008, ha dado una
importancia fundamental a la educaciéon en valores, a la solidaridad,
a la dignidad vy al respeto por los demas. Enmarcada en esta filosofia
radica la colaboracién con diversas instituciones, entidades y ONG de
nuestras islas, destacando entre ellas la cooperacién con la Fundacién
Respiralia. Uno de los eventos principales en los que participa el colegio
en relacién a esta colaboracién es la jornada de 12 horas de natacién
contra la Fibrosis Quistica, cediendo nuestra piscina e instalaciones para
que todas aquellas personas que lo deseen puedan solidarizarse con esta
causa tan noble. Ayudar a quienes tienen algin problema, enfermedad,
trastorno o necesidad es esencial y, por ello, queremos agradecer desde
la direccién de Agora Portals la encomiable tarea que desarrolla diaria-
mente la Fundacién Respiralia, a la vez que expresamos nuestra firme
intencién de continuar con nuestra colaboracién.
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El collegi Agora Portals, des de la seva creacié
el 2008, ha donat una importancia fonamental a
I'educacié en valors, a la solidaritat, a la dignitat i al
respecte pels altres. Emmarcada en aquesta filosofia
rau la col-laboraci6 amb diverses institucions,
entitats i ONG de les nostres illes, destacant entre
elles la cooperacié6 amb la Fundacié Respiralia. Un
dels esdeveniments principals en els que participa
el col-legi en relacié a aquesta col-laboraci6 és la
jornada de 12 hores de nataci6 contra la Fibrosi
Quistica, cedint la nostra piscina i instal-lacions
perque totes aquelles persones que ho desitgin es
puguin solidaritzar amb aquesta causa tan noble.
Ajudar als que tenen algun problema, malaltia,
trastorn o necessitat és essencial i, per aixo,
volem agrair des de la direccié6 d’Agora Portals
I'encomiable tasca que desenvolupa diariament la
Fundacio Respiralia, al mateix temps que expressam
la nostra ferma intencié de continuar amb la nostra
col-laboracié.

2" CAMINATA DE MENORCA EN
CIUDADELA A FAVOR DE LOS
NINOS Y JOVENES CON FQ

Respiralia

A iniciativa de Mollie-Ann Borras, joven de 13 afios con
Fibrosis Quistica de Menorca, tuvo lugar la 2* Caminata de
Menorca en Cuidadela el sdbado 22 de septiembre. Més de
100 personas participaron bajo el lema “Camina y Respira”,
recaudando mas de 2.100,00 €.

¢Te animas a seguir su ejemplo? ;Organizamos algo juntos?

A iniciativa de Mollie-Ann Borras, una jove de 13 anys amb Fibrosi
Quistica de Menorca, va tenir lloc la 2a Caminada de Menorca
a Cuitadella el dissabte 22 de setembre. Més de 100 persones
van participar sota el lema “Camina i Respira”, recaptant més de
2.100,00 €.

T’animes a seguir el seu exemple? Organitzem un
esdeveniment junts?
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IV ULTRA MARATON BENEFICO CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA

Como en afios anteriores y siguiendo con el espiritu Respiralia de
fomentar el deporte de una manera no competitiva y por equipos, el
pasado 30 de septiembre unos 400 corredores hicieron caso omiso a
las predicciones meteoroldgicas y participaron en el IV Ultra Maratén
a beneficio de los nifios y jévenes con Fibrosis Quistica. Andy Nice, en
representacion del equipo ESMAS, fue el ganador del Trofeo Tolo Calafat
al relevo mas largo al correr 35 km.

Destacamos la participacion de equipos como Luabay Hoteles
(Orizonia), Viajes Barcel6, Crossfit Entrenamiento Cruzado, Akkaninas,
Peixos, Sol Power, Alvéolos Acelerados, Agora Portals, Familia Empanadilla,
Lechuguinas, el equipo de la Base Militar Jaime Il y el equipo comodin
donde el resto de participantes tuvieron cabida. Todos ellos, junto con
los colaboradores y voluntarios, hicieron posible recaudar 4.300,00 €
para poder seguir ofreciendo los servicios de fisioterapia y preparacién
fisica a los nifios y jévenes con Fibrosis Quistica.

Este afio tendrd lugar el V Ultra Maratén el dia 29 de septiembre.
¢Nos acompafias?
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Com en anys anteriors i seguint amb I'esperit
Respiralia de fomentar l'esport d’una manera no
competitiva i per equips, el passat 30 de setembre
uns 400 corredors van fer cas omis a les prediccions
meteorologiques i participaren a la IV Ultra Maraté
a benefici dels nins i joves amb Fibrosi Quistica. Andy
Nice, en representacié de I'equip ESMAS, va ser el
guanyador del Trofeu Tolo Calafat al relleu més llarg
al cérrer 35 km.

Destacam la participacié d’equips com Luabay
Hotels (Orizonia), Viatges Barceld, Crossfit
Entrenament Creuat, Akkaninas, Peixos, Sol Power,
Alveéols accelerats, Agora Portals, Familia Empanadilla,
Lechuguinas, I'equip de la Base Militar Jaume Il i
I'equip comodi, on la resta de participants va tenir
cabuda. Tots ells, juntament amb els col-laboradors
i voluntaris, van fer possible recaptar uns 4.300,00 €
per poder seguir oferint els serveis de fisioterapia i
preparaci6 fisica als nins i joves amb Fibrosi Quistica.

Aquest any tindra lloc la V Ultra Marat6 el dia 29
de setembre. Ens acompanyes?

Margaret Whittaker
OBE (Oficial de la Orden
del Imperio Britanico)

Respiralia

FIESTA DE LA ROSA DEL MAR

El trabajo de |la
Fundaciéon Respiralia
en el control y trata-
miento de la Fibrosis
Quistica tiene un
impacto significativo
en las vidas de mucha
gente joven y sus
familias en Baleares.
Para el Mood Beach
es siempre un placer
formar parte activa
de nuestra comuni-
dad local y contribuir
con ella, y estamos
muy orgullosos y feli-
ces de ayudar a la
Fundacién Respiralia
en su esfuerzo recaudatorio de fondos. Nuestra
ya bien establecida relacién de amistad con la
Fundacién empezé en 2010. Durante los tres
Gltimos afios nos ha encantado ser capaces de
aportar nuestro grano de arena. Su cena bené-
fica anual de presentacién del Premio Rosa del

=]

Mar es uno de los actos principales de nuestro
calendario social, siendo un honor que nos
hayan escogido como sede para este evento.
Nos complace mucho seguir dando nuestro
apoyo a la Fundacién Respiralia este afio y en
los afios venideros.

El treball de la Fundacié Respiralia en el control i tractament de la Fibrosi Quistica té un impacte significatiu
en les vides de molta gent jove i les seves families a Balears. Pel Mood Beach és sempre un plaer formar part
activa de la nostra comunitat i contribuir amb ella, i estem molt orgullosos i felicos d’ajudar a la Fundacié
Respiralia en el seu esfor¢ recaptatori de fons. La nostra ja ben establerta relacié d’amistat amb la Fundacié
va comengar el 2010. Durant els tres Gltims anys ens ha encantat ser capacos d’aportar el nostre gra de sorra.
El seu sopar benéfic anual de presentacié del Premi Rosa de la Mar és un dels actes principals del nostre
calendari social, sent un honor que ens hagin escollit com a seu per a aquest esdeveniment. Ens complau
molt seguir donant el nostre suport a la Fundacié Respiralia aquest any i en els propers anys.
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XIV VUELTA A FORMENTERA NADANDO
CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA:
28,29 Y 30 DE JUNIO

La Vuelta a Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica no es un
evento més dentro del calendario de competiciones de natacién.
Tampoco es un evento solidario como los que estamos acostumbrados
a ver, para nada. Es una cita esperada por todos aquellos que ya la han
vivido al menos una vez y que se ha convertido en su vélvula de escape
a la rutina de comodidad, estrés y monotonia. Lo mejor de todo es que
se contagia.

Nuestros mejores embajadores son precisamente esas personas que
un dia decidieron colaborar con una buena causa, los nifios y jévenes
con Fibrosis Quistica, a través de su mas querida aficion: la natacion.
Quiza nunca habian nadado tanto en aguas abiertas, entendiendo que
nadar a unos 100 metros de las blancas playas y bellos acantilados de
Formentera es nadar en mar abierto, pero su voluntad de colaborar no
medré sus ganas de recorrer esos 65 kildmetros de aguas cristalinas
alrededor de la isla.

Lo mas interesante de esta Vuelta es su marcado caracter NO com-
petitivo. Los amigos de Respiralia vienen a convivir tres dias en un
ambiente de despreocupacién por cosas banales como la comodidad o
la comida caliente. La natacién es sélo la excusa por la que uno viene a
Formentera a conocer a otras 300 personas, entre voluntarios, nadado-
res y chicos con Fibrosis Quistica. Compartir con tanta gente el desayu-
no o el espacio donde dormir sobre colchones en el suelo es parte de la
magia de Respiralia.

Si te ha entrado la curiosidad, visita nuestra web www.respiralia.org
e inférmate del desarrollo completo del evento. Inscripciones a partir del
1 de mayo, sélo a través de nuestra web.
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La Volta a Formentera nedant contra la Fibrosi
Quistica no és un esdeveniment més dins el calen-
dari de competicions de natacié. Tampoc és un
esdeveniment solidari com els que estem acostu-
mats a veure, per res. Es una cita esperada per tots
aquells que ja I"han viscut almenys una vegada i
que s’ha convertit en la seva valvula d’escapament
a la rutina de comoditat, estrés i monotonia. El
millor de tot és que es contagia.

Els nostres millors ambaixadors sén precisa-
ment aquestes persones que un dia van decidir
col-laborar amb una bona causa, els nins i joves
amb Fibrosi Quistica, a través de la seva més esti-
mada aficié: la natacié. Pot ser mai havien nedat
tant en aiglies obertes, entenent que nedar a uns
100 metres de les blanques platges i bells penya-
segats de Formentera és nedar en mar obert, pero
la seva voluntat de col-laborar no minva les seves
ganes de recdrrer aquests 65 quilometres d’aiglies
cristal-lines al voltant de l'illa.

El més interessant d’aquesta Volta és el seu mar-
cat caracter NO competitiu. Els amics de Respiralia
venen a conviure tres dies en un ambient de des-
preocupacié per coses banals com la comoditat
o el menjar calent. La natacié és només |'excusa
per la qual un ve a Formentera a conéixer a altres
300 persones, entre voluntaris, nedadors i nins
amb Fibrosi Quistica. Compartir amb tanta gent
I’esmorzar o I'espai on dormir sobre matalassos a
terra és part de la magia de Respiralia.

Si t'ha entrat la curiositat, visita la nostra web
www.respiralia.org i informa’t del desenvolupa-
ment complet de I’esdeveniment. Inscripcions a
partir de I’l de maig, només a través de la nostra
web.

MAPA DE LAS ETAPAS DE LA VUELTA
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GESTION TURISTICA

Hostal Illes Pitilises . Hostal Doramar
Hostal Es Pi - Apartamentos Es Pujols

Playa Cala Saona - 07860 Formentera
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F O R M E NTE R"ﬁl Arroces al estilo pescador

. Pto. de la Savina - 07870 Formentera
y todo el sabor de la cocina )
La Sabina - Formentera de Formentera Tel.: !_971 32_21 42 .
Tel:971 32 22 55 - 971 32 22 36 e-mail: bahia@hbahia.com

MALLORCA - IBIZA - FORMENTERA 1 ‘
www.ibifor.com

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

S Tt Rent a car

Alquiler de Viehiculos Voitures a Louer Autovermietung
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RENT A CAR RE 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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Marianna Mambié
Pediatra de Atencion Primaria
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RESPIRALIA, ALGO MAGICO

Voy a contarles un secreto. En Respiralia se detiene el tiempo y se prolonga la VIDA.

Si, es asi de magico. No tiene una explicacién cientifica, pero en esos cuatro dias en los que
uno se deja seducir por las aguas de la paradisiaca isla de Formentera sucede algo méagico y muy
especial; algo que una vez te “toca” ya no puedes obviarlo nunca méas. Comienzas a ver la vida
de una forma diferente. VIDA, ésa es la clave. Mas alla de la enfermedad esta la VIDA; estan unas
personas que no se dejan amedrentar por el sufrimiento de esta dura enfermedad y nos dan cada
dia lecciones de vida.

Una vez estds en Formentera eres consciente de que eres privilegiado porque, hasta ese
momento, esa enfermedad es de otros, no es tuya. Pero entonces sucede el milagro del que les
hablo. A medida que van pasando las horas a bordo del Capitan Jack quieres nadar, quieres res-
pirar, quieres aportar tu granito de arena para que todos conozcan la FQ y te sientes participe;
empiezas a formar parte de esa “familia” con la que te relnes entusiasmado para ayudar, para
dar, para nadar... El tiempo transcurre mas despacio; se puede saborear y disfrutar placidamente
de la vida. Respiralia saca de ti algo que es como un tesoro que guardas escondido, saca el lado
mas positivo de cada uno y lo vuelca hacia los demas. Esto es lo que me ha pasado a mi y segu-
ramente a muchos. Les aseguro que a su regreso seran inmensamente mas felices.

Els hi contaré un secret. A Respiralia el temps s’atura i es perllonga la VIDA.

Si, és aixi de magic. No té una explicacié cientifica, pero en aquests quatre dies en els que un es deixa
seduir per les aigiies de la paradisiaca illa de Formentera, succeeix una cosa magica i molt especial; una cosa
que una vegada te “toca”, ja no ho pots oblidar mai més. Comences a veure la vida d’una forma diferent.
VIDA, aquesta és la clau. Més alla de la malaltia esta la VIDA; estan les persones que no es deixen acovardir
pel patiment d’aquesta dura malaltia i ens donen cada dia llissons de vida.

Una vegada estas a Formentera ets conscient de que ets privilegiat perque, fins en aquest moment,
aquesta malaltia és d’altres, no teva. Pero llavors succeeix el miracle del que els hi parlo. A mesura que van
passant les hores a bord del Capita Jack vols nedar, vols respirar, vols aportar el teu granet de sorra perque
tots coneguin la FQ i te sents particip; comences a formar part d’aquesta “familia” amb la que et trobes
entusiasmat per ajudar, per donar, per nedar... El temps transcorre més poc a poc; es pot assaborir i gaudir
placidament de la vida. Respiralia treu de tu una cosa que és com un tresor que guardes amagat, treu el
costat més positiu de cadascu i ho volca cap els altres. Aixo és el que m’ha passat a mi i segurament a molta
més gent. Els hi asseguro que quan tornin seran immensament més felicos.

Respiralia
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VIDEOCLIP “NADA”

Videoclip de la nueva cancion de Jaime
Anglada “NADA”, grabado en la ultima
edicion de la Vuelta a Formentera nadando
contra la Fibrosis Quistica.

En las blancas playas de Formentera, Alba
juega en la arena. Parece que estd haciendo
un castillo. Con sus pequefias manos convierte
NADA en algo muy grande.

Cuando nadas avanzas, creces, construyes
ilusiones, alcanzas metas, suefios.

Los grandes logros se consiguen granito a
granito. Con esfuerzo y compromiso se logran
grandes retos.

Alba, Adan y Jaime aportan su grano de
arena en este videoclip para que nosotros,
desde la Fundacién Respiralia, también poda-
mos hacer algo grande por nuestros nifios y
jovenes con Fibrosis Quistica.

En les blanques platges de Formentera, Alba juga
a la sorra. Sembla que esta fent un castell. Amb les
seves petites mans converteix RES en una cosa molt
gran.

Quan nedes avances, creixes, construeixes
il-lusions, assoleixes metes, somnis.

Els grans exits s'aconsegueixen granet a granet.
Amb esfor¢ i compromis s’aconsegueixen grans
reptes.

Alba, Adan i Jaume aporten el seu gra de sorra en
aquest videoclip perqué nosaltres, des de la Fundacié
Respiralia, també puguem fer alguna cosa gran pels
nostres nins i joves amb Fibrosi Quistica.

34

Respiralia

“Nada, nada conmigo, no dejes de nadar.
Dame un abrazo, amigo mio, hay que continuar”

“Construyo castillos de suenos en los que puedes entrar.
Todos los azules tienen su dueno, el tuyo lo has de encontrar”
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EN 2012-13, ORGANIZARON UN EVENTO
SOLIDARIO...
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LA TEVA EMPRESA O TU PODEU
FORMAR PART DE RESPIRALIA 2013
T’HI APUNTES?

COL-LABORACIONS 2012-2013

En 2012, i en el que duem de 2013, han estat mol-
tes les empreses i institucions que d’una manera
o d’una altra han col-laborat amb nosaltres i han
format part del que coneixem com a moviment
“Respiralia”.

Sén moltes les formes de col-laborar amb nosal-
tres, i totes elles sén benvingudes: 1) Organitzar un
esdeveniment solidari; 2) Realitzar una col-lecta; 3)
Considerar els nostres projectes mereixedors d’una
ajuda; 4) Proporcionar productes a preus rebaixats
o inclds gratuits; 5) Col-laborar en formacié; 6)
Aportar part dels beneficis de I'empresa, inclds del
facturat; 7) Patrocinar algun dels nostres esdeve-
niments; etc.

Si ets un empresari solidari o treballes en una
empresa que vulgui tornar part dels seus benefi-
cis a la societat, pot ser que aquestes idees que
exposam a continuacié t'animin a col-laborar amb
nosaltres. Cerca la formula que més t'interessi i
proposa’ns-la!
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EN 2012-13, REALIZARON COLECTAS
A FAVOR DE NUESTRO COLECTIVO

EN 2012-13, CONSIDERARON NUESTROS
PROYECTOS COMO MERECEDORES DE UNA AYUDA

Respiralia

EN 2012-13, NOS OFRECIERON VENTAJAS
EN SUS PRODUCTOS

Fundacion ONCE

P R L
0 prrsones con decasacided
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TAMBIEN HAN COLABORADO

TRABAJAMOS POR Y PARA LOS NINOS Y JOVENES CON FIBROSIS QUISTICA

FORMACION SANITARIA
ACOMPANAMIENTO HOSPITALARIO
ACTIVIDAD FiSICA DIRIGIDA
FISIOTERAPIA 50 € os resmm omcer
ATENCI é N PSICOSOCIAL 1/2 H DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA (DRENAJE AUTOGENO)

1/2 HORA DE ACTIVIDAD FiSICA DIRIGIDA

iCONTRIBUYE A MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA
DE LOS NINOS Y JOVENES
CON FIBROSIS QUISTICA!

e, associacia

\/é) F balear
Fundacié de fibrosi
Respiralia

vvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvv

Donativos: Cuenta de ahorros de Colonya Caixa Pollenca nimero: 2056 0009 78 4102003098
(IBAN: ESO7 2056 0009 7841 0200 3098) BIC (COD. SWIFT): CECAESMMO056
Mas informacion: Dinamarca, 9. San Agustin. 07015 Palma (+ 34) 971 733 771 / fundacio@respiralia.org / www.respiralia.org.



English
translations

RESPIRALIA 2013 MAGAZINE EDITORIAL

Teresa Llull. President of Respiralia Foundation

In the difficult year just passed, there have
been many positive things that have daily
shown good deeds, transparency and reve-
lation about Cystic Fibrosis and have made
both businesses in the Balearic Islands and
outside, place the Association and the
Foundation in a preferential position.

In successful events throughout the
year, we are lucky to have the support of
prominent people who never seem to dis-
appoint us and include the President of the
Balearic Islands, ministers, managing direc-
tors, mayors, school directors, the Balearic
Hotel Trade School, local champions of
different sports people and personalities
of the local society. Together they have
helped to obtain more than 1.800 physi-
otherapy sessions and other services for
the children and youngsters with Cystic
Fibrosis on the Islands.

In my long journey with the Association
and the Foundation, | have seen a signifi-
cant change in the aid we have requested
and that we are now offered.

This is my vision: the journey taken has
received good results. But this is not all, as
in Majorca “THERE IS INVESTIGATION”,
a dream come true. The Foundation of
Health Investigation of the Balearic Islands
(FISIB) works with Nobel techniques to find
solutions for Cystic Fibrosis. Let’s hope we
will be able to see it.

Thanks to autogenous drainage, which
the Association began to use in 2006
and was increased in 2008 with Professor
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Chevaillier, we are seeing excellent results,
which have allowed this to be applied in
other Associations.

| have to admit that although we
are a small community, we have obvious
strength and we will carry on with the
same illusion and dedication, and if in the
future we achieve a cure for Cystic Fibrosis,
then the effort made on everybody’s behalf
during the years will have been worth it.

DECALOGUE ABOUT CYSTIC FIBROSIS

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 since 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, which accentuate the problem of
diagnosis, as they present different symp-
toms that can be taken as those of other
diseases.

Is it a contagious disease?

No, CF is not a contagious disease and
therefore, there is no risk for a healthy per-
son to get CF when having physical contact
with a CF person.

Which are the symptoms in newborn
children?

The symptoms related below could make
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

- Slow recovery of weight of birth during
the first days of life

Which are the symptoms in children?

- Weight curve below normal. The child
eats, but does not gain weight

- Frequent abdominal pain, and smelly,
abundant and greasy stools

- Dry, repetitive and exhausting cough

- Appearance of the first respiratory infec-
tions

- Very salty sweat

How can it be diagnosed?

- Observation of several of the above symp-
toms

- Checking by having a “sweat test”

- Genetic confirmation of mutations

- In certain Spanish Regions, Balearic Islands
included, CF is diagnosed through the
neonatal test of the heel-prick

Does it have any cure?

At present, Cystic Fibrosis does not have
a cure. However, thanks to the treat-
ment of infections with new antibiotics,
the improvement of nutrition through
enzymes, the optimisation of physiother-
apy and physical training, CF is no longer
a child illness, but can also be an adult ill-
ness. In addition, great advances are being
achieved that may suppose the correction
of the genetic defect of certain mutations
in the future.

Who is affected?

Based on the heel-prick data, practiced
in the Balearic since 2000, one in 6200
live births has CF, which means that one
in 35-40 people is a healthy carrier of the
mutated gene. According to this prevalence
of the disease, in the Balearic Autonomous
Community there should be between 150
and 200 people with CF. Given that there
are only 63 cases diagnosed, there are still
many cases yet to diagnosed. This infradi-
agnosis should be corrected throughout an
intense task of divulgation of the disease.

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 physical
activity. Adherence, in other words, regu-
larity in treatment, especially with aerosols,
physiotherapy and pancreatic enzymes,

is of the utmost importance. Monitored
physical exercise, preferably swimming,
also plays a decisive role in the quality of
life of people with CF.

Can a CF person live a normal life?

Yes, they certainly can, although people
with CF may have some limitations related
with a lower tolerance to effort imposed by
the illness. Pulmonary illness is usually the
one that affects more their quality of life,
limiting the accomplishment of intense or
long efforts or the tolerance to unclean or
smoke loaded environments. In any case,
these people should know their own limits
and should rest when needed, to con-
tinue their activity once recovered. From
the Respiralia Foundation and CF Balearic
Association we insist that CF should not
be an impediment for children to do the
same extra school activities as their friends,
for which the welfare services adapt to the
families requirements.

Does a person with CF need my help?
To begin with, it is only necessary that you
understand what Cystic Fibrosis represents
for this person. As soon as you know his/
her limitations, respect them and do not
ask him/her to make efforts above his/her
possibilities, even those which might be
normal for a healthy person.

CYSTIC FIBROSIS BALEARIC ASSOCIATION

The year we have left behind has forced
us to adapt to times of recession and look
for solutions. The resources we have been
able to count upon to date, like official
subsidies and financial helps from organi-
zations, have not arrived and this has
negatively affected our economy. Users of
services, families and professionals have all
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had to tighten our belts and lend a hand,
and the Association can only be grateful
for everybody’s help.

We trust this situation will soon
change, as in 2012 we also had luck.
The number of the National Lottery ticket
we sold had a minor prize and many of
the supportive people decided to donate
the money to the Association. This con-
tribution, however small on an individual
basis, was very significant on a collective
level and clears the stormy clouds that
hang over 2013.

According to the saying, hope is the
last thing that is lost. On our behalf,
never lose it because we firmly believe in
what we do and because we know that
we have a lot of people behind us that
thoroughly believe in our work.

RESPIRALIA FOUNDATION

We can learn a lot about 2012. The
recession has opened our eyes to a situa-
tion which we thought was comfortable,
where more than not, everything was
going well.

In this year we have seen that the
volume of donations has fallen in the first
three quarters of the year and we are capa-
ble to get around things in order to pay
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our tax and financial obligations. And we
say this because it is a curious situation.
The non-profit making organisations can-
not stop paying national insurance or taxes
if they want to receive subsidies. The most
unfair is that the same institutions that
demand the payment do not impose a
deadline to pay the money that they have
already granted.

That being said and analysing what has
happened during this “annus horribilis”,
we see how we are growing with this hard-
ship. The formula is to lend a hand and
work more than ever so that these com-
panies and these people who have been
able to overcome the recession, carry on
believing that their money serves to solve
the problems of those that need it most.
The Respiralia Foundation has been lucky
to be able to count on many friends at the
end of the year who decided to send this
encouraging message remembering us at
the time of organising charity events. As
the wise proverb states, “God squeezes
but doesn’t suffocate”. We now have to
accept the invitation from the collaborat-
ing companies and show them they are in
the right. Go for it in 2013!

LEARNING TO LIVE

Javier Rabelo. Partner of a CF youngster

My name is Javi. | am Ruth’s partner, and
she is a charming 38 year old person with
Cystic Fibrosis and who has been work-
ing for herself selling books for five years,
as coordinator of aquatic activities and
swimming monitor during another 5 years
and during the last six years as a primary
education teacher passing the entrance
exams in 2005. She is well, she maintains
herself well, but her work as a teacher has
prevented her being able to combine her
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working life with the correct treatment she
requires, besides making her very tired, so
that after tons of paperwork and a long
and hard road, she has been able to obtain
total permanent incapacity.

As for me, | could say that during the
nine years living together with Ruth, | have
learnt a lot, but the most important thing
| have learnt is to LIVE. Yes, live in capital
letters, that even though it sounds simple,
it is not, as those of us who do not live
daily with an illness like CF tend to give
importance to trivial things of life and not
at life itself.

Since | have been living with Ruth, |
have adopted as mine the phrase “how
well one is when we are well”. In our daily
plan exists the constant fight to be well
and we try to achieve it through sports and
a good follow up of medical treatments.
Ruth and | are a team and we work as
such. We do everything together; deter-
mination is very important, discipline and
the strength to try and not fall and, if we
fall, we will be there, helping each other
up as often as is necessary, that is why we
are a team.

| can only say that one has to adapt to
changes and this | have learnt very well.

Chin up everyone! We hope there are no
further cutbacks and health to you all!

OUR SERVICES FOR PEOPLE WITH CYSTIC FIBROSIS
AND THEIR FAMILIES

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 any doubts through the cor-
responding experts, and the 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 home.

Service of “physio complement”. This
service complements that of respiratory
physical therapy and focuses on the treat-
ment 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 psycho-
logical help CF sufferers and their relatives
to maintain their good mental health in
order to deal with the sometimes difficult
situations provoked by the disease.

Programme of individualised physi-
cal training. This programme intends to
increase the effort tolerance, improve phys-
comotor skills, incorporate exercise into the
daily routine and make exercise synony-
mous of amusement in the family, so that
CF sufferers main goal is to have complete
social integration.

Service of kinesiology. This is a recently
lauched pilot programme. The kinesiol-
ogy techniques aim to optimise the body’s
energy and stimulate its self-healing abili-
ties.

Programme of productive holidays in
Mallorca. We offer the 2 apartments of
our centre to those Spanish families with
CF children, also to youngsters, who want
to enjoy “productive” holidays in Majorca.
The programme combines leisure time
with the learning of autogenic drainage
techniques and physical training sessions.

Service of formation. Workshops and the-
oretical and practical courses to train and
inform (our collective) about the different
aspects of the disease: general hygiene
measurements and cleanliness of devices,
autogenic drainage techniques, rules of
coexistence with other CF people, nutri-
tional advices, and so on.

WHAT GOOD PROFESSIONALS WE HAVE!

Fanny Alvarez. Youngster with Cystic Fibrosis

My name is Fanny. | am 16 years old, have
Cystic Fibrosis and studying in the Institute
in Palma, and although | am not an excel-
lent student, each year | pass all my exams.
Since two years ago | have swam a lot and
I now practice volleyball twice a week and
participate in school championships. |
have a lot of friends. | have just been in
hospital for a month and all my classmates
came to visit me. One day we even had to
tell my mother to leave the room.

I was diagnosed at two months old
after a bout of bronchitis, coughs and
vomiting. Since then | have had to take a
lot of tablets and vitamins. | am good at
carrying out taking the treatments, and of
course my mother is there to make sure |
don’t forget anything. Lately, what is very
uphill is to complete the TODI schedule, as
it sometimes interfere with going out with
friends.

At the Association, | do breathing phys-
iotherapy two days a week, physio comple-
ment once a week, two days of physical
exercise and another of kinesiology, and
all of these treatments really help me a lot.
Although | wouldn’t know which of these
treatments is the most beneficial, thanks to
them, | can leave behind the headaches,
cervical pain and tiredness and | recover
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much better after colds and flu. What good
professionals we have!

To children and youngsters who have
CF like myself and are reading this, | advise
them to follow their doctor’s orders and
to carry out the treatments offered by the
Association.

NUTRITION: A PILLAR IN THE TREATMENT OF CYSTIC
FIBROSIS
José Luis Mateo. Director EHIB

We cannot forget that one of the impera-
tive targets of the Hotel Industry School
as a formation centre is to achieve a social
task through which they hope that all the
schools personnel is conscious of the chal-
lenges which are confronted daily.

_ -
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Along these lines, on the 10th April
2013, the Second Edition of the Open
Day was celebrated for families with chil-
dren and youngsters with Cystic Fibrosis
in the school. The students of high cui-
sine, directed by our head of the kitchen,
Xisco Jorda and with the collaboration
of the Professor of Health and Higiene
Sunilda Muntaner, presented new hyper-
caloric menus especially designed for the
occasion, with the idea to adapt practical
alternatives to the traditional menus aimed
for these youngsters.

45



It is an honour for the Escola
d’Hosteleria de Balears (EHIB) to collabo-
rate and contribute our small grain of sand
to make the day to day of people with
Cystic Fibrosis and those that look after
them, more bearable.

RESPIRALIA 2013: TAKE PART IN OUR EVENTS

In the first pages of our magazine we
explain what is Cystic Fibrosis, what kind
of services we offer during the year to suf-
ferers of the illness and their families, and
also some personal experiences. After we
comment about the events we organize to
get to know what Cystic Fibrosis is and to
raise money (pages 22 to 35) and we give
some examples about the different ways to
collaborate with us (pages 36 to 40).

We have now organized and celebrat-
ed fourteen editions of the Round the
Formentera swimming event for Cystic
Fibrosis. The event means, above all, that
we can live together and spread the
conception of Respiralia, which to date
embraces a way of acting, thinking and
organizing events, the spirit to fight and
sacrifice from team work and without
encouraging competitiveness. To date,
apart from the Formentera event, there
are many events included in the Respiralia
concept: Swimming for 12 hours, the hike
in Minorca, the Ultra Marathon, the Rosa
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del Mar fiesta... we invite you all to join us
in any of these events.

Bit by bit, different companies, enter-
prises and individuals that are getting to
know us for our seriousness and worthy
cause, decide to support us, sponsor us
and collaborate with us organizing charity
events, collections, making special offers,
collaborating through formation... To all
of them, we are grateful for their collabora-
tion with the Respiralia Foundation and the
Balearic Cystic Fibrosis Foundation.

And you? Don't be indifferent and par-
ticipate with us!

12 HOURS SWIMMING AGAINST CYSTIC FIBROSIS

Rafael Barea. Director of Agora Portals School

Since its creation in 2008, the Agora Portals
School has given an essential importance
to values in education, solidarity, dignity
and respect towards others. Along this line
of thinking, we collaborate with various
institutions, businesses and non-govern-
ment organizations of the Balearic Islands,
including the Respiralia Foundation.

One of the main events in which the
school participates is the 12 hours swim-
ming against Cystic Fibrosis by offering our
pool and facilities for anybody that wishes
to take part in this noble cause.

To help somebody that has a problem,
iliness or necessity is essential and because
of that, we want to thank, on behalf of
the management of the Agora Portals, the
praiseworthy tasks taken on daily by the
Respiralia Foundation, and at the same
time, express our intention to continue
with our collaboration.

2ND SOLIDARITY WALK IN MINORCA

Successful 2ND Walk in Ciutadella for chil-
dren and youngsters with Cystic Fibrosis.

More than 100 people took part in
the 2nd Walk in Minorca (Ciutadella) on
Saturday 22nd of September. The idea
came from Mollie-Ann Borras, a 13 year
old with Cystic Fibrosis and who lives
in Minorca. Under the motto off “Walk
and breath”, the event raised more than
2.100,00%€.

Can you follow her example? Shall we
organize something together?

CHARITY ULTRA MARATHON AGAINST CYSTIC
FIBROSIS

As in previous years and continuing the
Respiralia spirit to promote non-competi-
tive and team sport, last 30th September
about 400 runners took no notice of the
weather forecast and took part in the IV
Ultra Marathon to benefit children and
youngsters whith Cystic Fibrosis. Andy
Nice, representing the ESMAS team, was
the winner of the Tolo Calafat Trophy in the
longest relay race of 35 kms.

We should highlight the participation of
teams like Luabay Hotels (Orizonia), Viajes
Barcel6, Agora Portals, the Empanadilla
Family, Lechuguinas, the Military Base Jaime
Il team and the joker team where the rest
of the participants took place. All of them,
together with the sponsors and volunteers,
made it possible to raise about € 4.300,00
to be able to continue physiotherapy serv-
ices and physical training for children and
youngsters who have Cystic Fibrosis.

This year the V Ultra Marathon will take
place on the 29th September. Do you want
to join us?

ROSE OF THE SEA FIESTA
Margaret Whittaker, OBE

Respiralia’s work in the control and treat-
ment of Cystic Fibrosis has made a sig-

nificant impact on the lives of many young
people and their families in the Balearics.
Here at Mood Beach it is always a pleas-
ure for us to be a part of and contrib-
ute to our local community and we are
extremely proud and happy to contribute
to Respiralia’s fundraising efforts. Our long
standing friendship and relationship with
Respiralia began in 2010. Over the past
three years we have been delighted to be
able to help them. Their annual ceremonial
dinner for the presentation of the Rose of
the Sea award is one of the highlights of
our social calendar and we are honoured
that they have chosen us each year as the
venue. We are very happy to continue to
support Respiralia this year and for the
years to come.

XIV ROUND FORMENTERA SWIMMING AGAINST
CYSTIC FIBROSIS: 28TH, 29TH AND 30TH JUNE

The Swimming Tour around Formentera
against Cystic Fibrosis is not just another
event within the calendar of swimming
competitions. Neither is it a charity event
like those which we are accustomed see-
ing, it has nothing to do with it. It is a
meeting that everybody who has taken
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part in it at least once, looks forward to and
has converted into an escape valve to eve-
ryday life, stress and monotony. The best
thing of all is that it is contagious.

Our best representatives are exactly
those who, one day decided to collabo-
rate with a good cause, the children and
youngsters with Cystic Fibrosis, through
their beloved passion: swimming. Perhaps
they had never swam so much in open
waters, taking into account that swim-
ming at 100 metres from the white sandy
beaches and beautiful cliffs of Formentera
is swimming in the open sea, but their
wishes to collaborate didn’t take over the
will to run the 65 kilometers of crystal
waters around the island.

The most interesting thing about this
Swim is the marked NO competitive char-
acter. The friends of Respiralia come to
live together for three days in a without
of care atmosphere for trivial things like
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comfort and hot food. Swimming is just
the excuse for getting to know 300 people
in Formentera, between volunteers, swim-
mers and CF people. Sharing breakfast and
sleeping space on mattresses on the floor
with so many people is part of the magic
of Respiralia.

If you maybe interested, visit our web
www.respiralia.org and find out how the
event is developing. Inscriptions can be
made from Tst May, only through the
web.

RESPIRALIA, SOMETHING MAGIC

Marianna Mabié. Pediatrician

I am going to tell you a secret. In Respiralia,
time stops and LIFE goes on.

Yes, it is just magic. There is not sci-
entific explanation, but in the four days
where one is seduced by the celestial
waters of the Island of Formentera, some-
thing very special and magical happens;
and once it “happens” to you can never
forget it. You begin to see life in a differ-
ent way. LIFE, this is the key. Further on
from illness is LIFE, there are people who
are not intimidated by the suffering of this
difficult disease and every day they give us
lessons on life.
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Once you are in Formentera you are con-
scious of how privileged you are because,
until this moment, this illness belongs to
others, it is not yours. But then the miracle
of which | am speaking happens. As time
goes by on the Capitan Jack you want to
swim, you want to breath, you want to add
your grain of sand so that everybody knows
CF and you feel part of it, you begin to form
part of the “family” with which you enthu-
siastically join to help, to give, to swim...
Time passes very slowly; one can taste and
enjoy life. Respiralia brings out the best of
you, and is like a treasure you hide, it brings
out the positive side of everyone and pours
out to everyone. This is what has happened
to me and almost certainly to lots more
people. | can assure you that on your return,
you will be very much happier.

VIDEO CLIP “NADA

Video of the new song “NADA” of Jaime
Anglada, recorded in the last edition of
the Swimming Tour around Formentera
against Cystic Fibrosis.

On the white beaches of Formentera, Alba is
playing on the sand. She seems to be build-
ing a castle. With her small hands she con-

verts NOTHING into something very big.

When you swim, you advance, grow,
build hopes, reach goals, dreams.

Big achievements are reached bit by
bit. With sacrifice and commitment one
can reach demanding tasks.

Alba, Adan and Jaime contribute their
grain of sand for us in this video clip, so
that the Respiralia Foundation can do
something big for our children who have
Cystic Fibrosis.

“Swim, swim with me, don’t stop swim-
ming. Give me a hug, my friend, we have
to carry on.”

“I build castles of dreams which you
can enter. All the blues have their owner,
you have to find yours.”

WILL YOU BE PART OF RESPIRALIA?
COLLABORATIONS 2012-2013

In 2012 and to date this year, many com-
panies and institutions have in one way
or another collaborated with us and have
become part of what we know as the
“Respiralia” movement.

There are many ways to collaborate
with us, and all are welcome: 1) organise
a charity event; 2) make a collection; 3)
consider our projects as worthy of help; 4)
provide products at reduced rates, includ-
ing free of charge; 5) collaborate in forma-
tion; 6) contribute part of the companies
profits , including that invoiced; 7) sponsor
one of our events, etc..

If you are a charitable businessman or
work in a company that wishes to return
part of it's profits to society, some of the
ideas detailed below could encourage you
to collaborate with us. Find the best for-
mula and make a decision.

In 2012-13, these charity events were
organised:

Game of charity golf, organised by Dovaston.
Donation: €356.93

Artificial ski circuit, installed by Port
Adriano, with a charity auction organised
by the Country Club Santa Ponsa and
a fitness exhibition by the llles Centre.
Donation: €400.00

Presentation summer season of the “We are the
world” show, Son Amar sponsored the event.
Donation: €6,793.60

Charity auction of homemade cup cakes,
organised by TUI Travel.
Donation: €2,250.25

Informative chats and a fun day for chil-
dren, organised by volunteers of Levi Strauss.
Donation: €2,564.25

12 under Par Campaign, organised by
Arabella Golf Mallorca.
Donation: €1,000.00

The Power of Flower party, organised by
Luabay Hotels.
Donation: €294.55

365 Smiles Campaign with bookmarks,
organised by Eroski.
Donation: €3,636.36

12 hours swimming against CF in
Barcelona, organised by ASME.
Donation: €292.35

Reading story tales in public school and
lunch, organized by the Committee of
Palmanyola.

Donation €2,000.00

In 2012-13, the following collections
were made for our group:

Calvia Rotary Club. Collected in favour of
Respiralia Foundation and other non profit
organizations.

Donation: €2,000.00

English Speaking Residents Association.
Collected in favour of CF children of
Balearics.

Donation: €750.00

Sanz-Rios Family, celebrated their chil-
dren’s birthdays.
Donation: $865.00

Fernandez-Lopez Family, celebrated their
child’s birthday. Donation: €215.00

In 2012-13, the following institutions
thought our projects were worthy of
help:

Auchan Foundation, for the programme
of Physical Preparation for CF children and
youngsters.

Donation: €6,000.00

La Caixa Foundation, for the Kinesiology
programme applied to CF.
Donation: €7,000.00

Alex Foundation, for the programme of
Physical Preparation for CF children and
youngsters.

Donation: €3,000.00

Once Foundation, for the programme of
Physical Preparation for CF children and
youngsters.

Donation: €12,993.00
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Barcel6 Foundation, for the purchase of a
spirometer.
Donation: €2,529.36

In 2012-13, we were offered advantages
with these products:

SM2, on buying a computer for editing
videos.

In kind donation: €1,400.00

Air Europa, with 23 tickets at cost price.

Also have collaborated:

Linde Médica, with a full publicity contract
by €2.500,00

KEnecesitas.com. Donation of 3% of
annual invoicing.

The Grove. Donation of 5% of 2 months
invoicing.

Balearia. Reserving boat tickets through
KEnecesitas.com generates a donation for
the Respiralia Foundation.

AXA insurance. New policies through fun-

dacio@respiralia.org will be helping the
Foundation, which will receive a donation.
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COris Tubbataha edicion limitada
Mevimiento regulader mecénico adtomdtico

Caja muitipiezas de titanic con proteccidn de corona
Donacitn para la preservacian de los arrecifes
Tubbataha

Lirnitade a 2000 piezas

wrw.oris.ch

— NICOLAS JOYERQ Av. Antoni Maura, 14 - Tel.: 971 72 28 89 Palma de M



