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TERESA LLULL MARTI{

Este 2014 celebramos los 25 afios de la Asociacién. Un tercio de mi vida dedicada a
la Fibrosis Quistica, lo que trae a mis recuerdos un montén de objetivos conseguidos
que, aunque ahora parecen féciles, en aquellos momentos eran sumamente dificiles de
conseguir. La Asociacién hacia poco que estaba constituida, con padres muy preocupados
y a la vez luchadores. Me integré y participé en las tareas que me encomendaban en cada
momento. Del sofd de la casa de la Presidenta a la Cruz Roja, con despacho y sala para
Asambleas. La Fibrosis Quistica era una enfermedad totalmente desconocida y nuestra
principal labor era la divulgaciéon. El Hospital Son Dureta proporcionaba fisioterapia
respiratoria, pero queriamos mas. Todas las informaciones que nos llegaban indicaban
que para tener una buena calidad de vida la fisioterapia era importantisima. Los tres
pilares de la Fibrosis Quistica: medicacién, nutricién y fisioterapia; tenfamos que luchar
por eso, con pocos medios, pero con tesén. Tiempo después, agregamos otro pilar al
tratamiento: el ejercicio fisico. Con todas estas armas, hemos ido ganando tiempo para
nuestros nifios y jévenes con Fibrosis Quistica. Ahora tienen perspectiva de vida gracias
a todos los avances en investigacién, medicacién y tratamientos a nuestro alcance. No
podemos olvidar a los que se fueron, pero miramos el futuro con optimismo.

Podemos hablar orgullosos de lo conseguido en estos afios: hacer el tratamiento
intravenoso en casa, la deteccién de la Fibrosis Quistica con la prueba del talén (afio
2000), el e-Flow Rapid para los tratamientos inhalados gratis para todos (afio 2004) y la
creacién de la Fundacién Respiralia (afio 2006).

Hoy disfrutamos de unas instalaciones fantasticas, gracias a muchas personas que
creyeron en nuestros proyectos, y siguen apostando por nosotros, como Pere Galiana,
nuestro primer fisioterapeuta, que en el afio 2000 hizo la 1? Vuelta a Formentera nadando.
Su locura de entonces reldne cada afio a unas 240 personas, de Espafia y del resto del
mundo, asi como a 50 voluntarios. Es, sin duda, el evento solidario mas importante con
el que contamos y del que este afio celebraremos ya la XV edicién. Os invito a todos a
participar y disfrutar de esta maravillosa isla, dltimo paraiso del Mediterraneo.

No olvidéis que los eventos que cada afio realizamos sirven para costear las mas de
1.800 sesiones anuales de fisioterapia respiratoria y osteopatia, asi como el ejercicio fisico
dirigido y el resto de servicios que ponemos a disposicién de las familias.

jOs espero a todos en alguno de los eventos!
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DECALOGO SOBRE LA FIBROSIS QUISTICA

¢ QUE ES LA FQ?

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 digestioén y la reproduccién. La
FQ se tiene desde el momento de la concepcién, es decir,
gue se hereda una mutacién de cada uno de los padres.
Actualmente se conocen casi 2000 mutaciones del gen,
lo que acentia el problema del diagnéstico al presentarse
sintomas muy diversos que se pueden confundir con los de
otras enfermedades.

:ES CONTAGIOSA?

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.

¢COMO SE MANIFIESTA
EN LOS RECIEN NACIDOS?

Los sintomas que se relacionan a continuacioén deben hacer
pensar en la posibilidad de que el nifio recién nacido tenga
Fibrosis Quistica:

e Retraso en la expulsion del meconio (primeras heces)

¢ Obstruccion intestinal o fleo meconial

e Lenta recuperacion del peso de nacimiento en los prime-
ros dias

¢COMO SE MANIFIESTA
EN LOS NINOS?

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

¢ COMO SE DIAGNOSTICA?

¢ Observacion de algunos de los sintomas anteriores

e Comprobacion mediante la prueba del sudor

e Confirmacion genética de alguna de las mutaciones
conocidas

® En algunas Comunidades Auténomas, la Balear incluida,
a través de la prueba del talén en el recién nacido

¢TIENE CURA?

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 optimizacion 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 QUIEN AFECTA?

A partir de los datos de la prueba del talén, practicada
en Baleares desde el afio 2000, uno de cada 6.400 naci-
dos vivos tiene Fibrosis Quistica. Esto supone que en la
Comunidad Auténoma Balear debe haber unas 80 personas
con FQ, aungue no existe un registro oficial. De estos datos
se deduce también que una de cada 40 personas de las
Baleares es portadora sana del gen mutado y puede trasmi-
tirlo a su descendencia.

:COMO SE TRATA?

Los tres pilares del tratamiento de la FQ son los antibi6-
ticos, sea por via oral, intravenosa o inhalada, la correcta
nutriciéon y la fisioterapia respiratoria. combinada con el
ejercicio fisico. La adherencia, es decir, la regularidad en el
tratamiento, en especial a los aerosoles, a la fisioterapia
y a los enzimas pancreaticos, es de maxima importan-
cia. El deporte controlado, con preferencia la
natacién, también juega
un papel decisivo en
la calidad de vida de
las personas con FQ.

Respiralia

¢UNA PERSONA CON FQ PUEDE
REALIZAR LAS MISMAS
ACTIVIDADES QUE LOS DEMAS?

Si, aunque la persona con FQ puede presentar limitaciones
relacionadas con una menor tolerancia al esfuerzo impuesta
por la enfermedad. La extension 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 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 compafieros, por lo que los servicios
asistenciales que se ofrecen se adectan a la disponibilidad
horaria de cada familia.

¢ NECESITA DE MI AYUDA UNA
PERSONA CON FQ?

En principio sélo necesita que entiendas lo que supone para
esta persona tener FQ. Una vez que conozcas sus limita-
ciones, simplemente respétalas y no le obligues a realizar
esfuerzos que para otra persona podrian ser normales.
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a Asociacion Balear de Fibrosis Quistica se crea en 1989 cuan-
do varias familias se unen en busca de respuestas. Al principio
se centran en la formacién sobre la enfermedad y en la difu-
sién. Pronto van incorporando clases de natacion vy fisiotera-
pia para los nifios, y exigen a las administraciones los mejores cuidados.
Entre los logros destacan: los medicamentos gratuitos, el tratamiento
intravenoso a domicilio, el diagnéstico neonatal, la vuelta a Formentera
nadando, la consecucién del e-flow, la construcciéon de un centro espe-
cializado y la creacién de la Fundacién Respiralia.
Desde la creacién de la Fundacién Respiralia, en 2006, la Asociacién
y la Fundacién trabajan juntas por y para los nifios y jévenes con Fibrosis
Quistica, innovando y buscando siempre la excelencia.
En 2014 se celebra el 25 aniversario de la Asociacion, la edicion XV
de la Vuelta nadando a Formentera y 8 afios desde la creacion de la
Fundacién Respiralia.
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Diagnéstico
neonatal
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Formentera

L’Associacié Balear de Fibrosi Quistica es crea en
1989 quan diverses families s'uneixen a la recerca de
respostes. Al principi es centren en la formacié sobre
la malaltia i en la difusié. Aviat van incorporant classes
de natacié6 i fisioterapia per als nins i exigeixen a les
administracions les millors cures.

Entre els éxits destaquen: els medicaments gratuits,
el tractament intravenés a domicili, el diagnostic
neonatal, la volta a Formentera nedant, la consecucié
de I'e-flow, la construccié d’un centre especialitzat i la
creacié de la Fundacié Respiralia.

Des de la creacié de la Fundaci6 Respiralia, en 2006,
I’Associacié i la Fundacié treballen juntes per i per als
nins i joves amb Fibrosi Quistica, innovant i buscant
sempre |'excel-léncia.

En 2014 se celebra el 25 aniversari de I’Associaci6,
I'edicié XV de la Volta nedant a Formentera i 8 anys des
de la creaci6 de la Fundaci6 Respiralia.

Construccion
del Centro
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CELEBRACION DEL 25 ANIVERSARIO

on motivo del 25 aniversario de la Asociacién Balear de Fibrosis Quistica, el pasado dia 20 de enero se celebré
un acto en el que se hizo un repaso de los principales logros conseguidos durante estos afios, asi como se hizo
entrega de algunos reconocimientos a los ex presidentes por su labor altruista a favor de los nifios y jévenes con

Fibrosis Quistica. En representacion de la Federacion, como vicepresidente de la entidad, estuvo el joven Jesus
Clemente. Ademas, pudimos disfrutar de las actuaciones musicales de Sebastian Galiana y Aina Zanoguera, asi como del
excelente cortometraje de Javier Gutiérrez, acompariado al piano por el maestro Biel Duran.

Amb motiu del 25 aniversari de |’Associacié Balear de Fibrosi Quistica,
el passat dia 20 de gener es va celebrar un acte en qué es va fer un
repas dels principals exits aconseguits durant aquests anys, aixi com
es va fer entrega d’alguns reconeixements als ex presidents per la
seva tasca altruista a favor dels nins i joves amb Fibrosi Quistica.

En representacié de la Federaci4, com a vicepresident de l’entitat,
va estar el jove Jesis Clemente. A més, vam poder gaudir de les
actuacions musicals de Sebastian Galiana i Aina Zanoguera, aixi com
de I'excel-lent curtmetratge de Javier Gutiérrez, acompanyat al piano
pel mestre Biel Duran.




ORIS

Swiss Watches
MECENAS 2014

CARLOS GOMEZ

n el afio 85, cuando diagnosticaron la enfermedad de nuestro hijo Miquel en Barcelona, para conseguir las
enzimas pancredticas yo tenia que ir a un bar de la Plaza del Pino, contactar con un taxista que viajaba un dia
por semana a Andorra y adelantarle dinero para que comprara las medicinas. Haciamos una transaccién discre-
tamente en una mesa al fondo del local. Era una cosa rara, casi parecia que estuviéramos participando en un

delito de tréfico de drogas.

Desde entonces la situacién ha cambiado mucho. El Kredn ya se puede adquirir en Espafia sin problemas, tenemos el
diagnéstico neonatal, las unidades hospitalarias especializadas, el tratamiento domiciliario y los adelantos en el trasplante.

En este camino, la Asociacién ha jugado un papel esencial en el acompafiamiento a las familias y en la lucha por la
mejora de unos tratamientos que nos proporcionan esperanza.

Cuando fuimos a vivir a Burdeos para intentar un trasplante de pulmones, una operaciéon que ahora se hubiese hecho

en Espafia con una alta probabilidad de éxito, le explicamos a Miquel, entonces con 8 afios, que estabamos alli para que
le pusieran unos pulmones nuevos y que cuando lo consiguiésemos ya no se ahogaria ni se cansaria tanto, que no haria
falta hacer mas clapping (que tanto tiempo nos llevaba en casa cada dia), ni las nebulizaciones, ni los pinchazos para el
tratamiento antibiético, ni el port-a-cath. Y le preguntamos: “Y tud, ;qué piensas de eso?”. Y él, con aquella madurez y

sabiduria que poseen estos nifios tan especiales, contesté: “Hombre, a todo el mundo le gusta lo bueno”.
Bien, pues para que nuestros nifios y nifias tengan “lo bueno”, para que estén tan bien cuidados como sea posible, la
Asociacion debe seguir adelante, apoyando también la investigacién que permita el tratamiento genético o cualquier otra

forma de vencer esta enfermedad definitivamente.

25 ANYS ACOMPANYANT L'ESPERANCA

A l'any 85, quan varen diagnosticar la malaltia al nostre fill Miquel a
Barcelona, per aconseguir els enzims pancreatics jo havia d’anar a un
bar de la Placa del Pi, contactar amb un taxista que viatjava un dia per
setmana a Andorra i avancar-li doblers perque compres les medicines.
Feiem la transaccié discretament en una taula del fons del local. Era
una cosa rara, gairebé semblava que es participava en un delicte de
trafic de drogues.

Des de llavors les coses han canviat molt. El “Kreon” es va poder
adquirir a Espanya sense problemes, tenim el diagnostic neonatal,
les unitats hospitalaries especialitzades, el tractament domiciliari i els
avancaments en el trasplantament.

En aquest cami, |’Associacié ha jugat un paper essencial en
I'acompanyament a les families i en la lluita per la millora del
tractament que ens déna esperanca.

Quan vam anar a viure a Bordeus per intentar un trasplantament de
pulmons, una operacié que ara s’hagués fet a Espanya i amb una alta
probabilitat d’exit, varem explicar en Miquel, que llavors tenia 8 anys,
que estavem alla perque li posessin uns nous pulmons i que quan ho
aconseguissim ja no s‘ofegaria ni es cansaria tant, que no hauria de
menester més clapping (que durava tant de temps cada dia a casa),
ni les nebulitzacions, ni les punxades pel tractament antibiotic, ni el
port-a-cath. | li vam demanar: | tu, qué en penses? | ell, amb aquella
maduresa i aquella saviesa que posseeixen aquests nins tan especials,
va contestar: “Home, a tothom li agrada lo bo”.

Bé, ido, perque els nostres nins i nines tinguin “lo bo”, perque
estiguin tan ben cuidats com sigui possible, aquesta Associacié ha de
continuar endavant, recolzant també la investigacié que permeti el
tractament genétic o qualsevol altra forma de véncer definitivament
aquesta malaltia.
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JESUS CLEMENTE

i nombre es Jests Clemente, tengo Fibrosis Quistica y soy trasplantado bipulmonar.
Mi primer contacto con la Asociacién Balear fue hace afios en unas jornadas sobre sexualidad que se hicieron
en Palma. El trato que nos dieron fue maravilloso y las jornadas muy interesantes e innovadoras.

A la Asociacién Balear la definiria con una sola palabra: INNOVACION. Siempre estan dandole vueltas a la
cabeza, pensando cudl sera el siguiente paso a dar. Todo ello, hay que decir, no seria posible sin esos magnificos profesio-
nales que tienen ni sin las familias que han estado durante esos 25 afios al pie del cafién.

Es maravilloso pensar todo lo que se ha avanzado durante este periodo, la cantidad de nuevos medicamentos, terapias
nuevas, ejercicios, alimentacion, etc. Algin pesimista dira que ain no se ha terminado con la enfermedad, y mi respuesta
serfa, ¢y qué? Esto no quiere decir que no hayamos avanzado, sino todo lo contrario, estamos mas préximos al final con
medicamentos esperanzadores que vienen “pegando fuerte”.

La Federacién y todas las asociaciones somos una familia y vamos poquito a poco acorralando a la Fibrosis Quistica,

hasta que llegue su final, que de eso estoy convencido.

Asi que os pido a todos los que formadis la Asociacién Balear o tengais cualquier vinculo con ella que no paréis de luchar
nunca y que dentro de otros 25 afios podamos vernos de nuevo, como en esta ocasion.

Gracias a todos por invitarme.

SEMPRE INNOVANT
El meu nom és Jests Clemente, tinc Fibrosi Quistica i sc trasplantat
bipulmonar.

El meu primer contacte amb I’Associaci6 Balear va ser fa anys
en unes jornades sobre sexualitat que es van fer a Palma. El tracte
que ens van donar va ser meravellds i les jornades molt interessants i
innovadores.

L'Associaci6 Balear la definiria amb una sola paraula: INNOVACIO.
Sempre estan donant-li voltes al cap, pensant quin sera el seglient pas
a donar. Tot aixo, cal dir, no seria possible sense aquests magnifics
professionals que tenen ni sense les families que han estat durant
aquests 25 anys al peu del cané.

Es meravellés pensar tot el que s'ha avancat durant aquest
periode, la quantitat de nous medicaments, terapies noves, exercicis,

alimentacié, etc. Algun pessimista dira que encara no s’ha acabat
amb la malaltia, i la meva resposta seria, i qué? Aixo no vol dir que no
haguem avancat, sin6 tot el contrari, estem més propers al final amb
medicaments esperancadors que vénen “pegant fort”.

La Federaci6 i totes les associacions som una familia i anem a poc
a poc acorralant a la Fibrosi Quistica, fins que arribi el seu final, que
d’aixd estic convencut.

Aixi que vos demano a tots els que formeu I’Associacié Balear o
tingueu qualsevol vincle amb ella que no pareu de lluitar mai i que
dins d’altres 25 anys puguem veure’ns de nou, com en aquesta ocasié.

Gracies a tots per convidar-me.
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SERVICIOS OFRECIDOS A LAS PERSONAS
CON FIBROSIS QUISTICA'Y A SUS FAMILIAS

Incluye asesoramiento y, si fuese preciso, acompafia-
miento en el tramite de gestiones propias de la Fibrosis Quistica ante la Administracién Pdblica,
suministro de bibliografia adecuada para cada etapa de la vida de la persona con FQ, canalizacién
de dudas hacia los expertos correspondientes y acogida en el seno de la Asociacion.

La fisioterapia respiratoria persigue mantener las vias aéreas
libres de secreciones 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 capaci-
dad ante el esfuerzo, mejorar la psicomotricidad, incorporar el ejercicio fisico en la rutina diaria
y hacer del ejercicio sinénimo de diversion en familia para permitir a estas personas tener una
completa integracion social.

Las técnicas kinesiol6gicas 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.

Manuales, talleres y cursos teérico-practicos sobre distintos aspectos de
la enfermedad: higiene general y limpieza de aparatos, técnicas de drenaje autdégeno, reglas de
convivencia con otras personas con FQ, consejos nutricionales, etc.
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JOAN RAFEL GOMEZ

e llamo Joan Rafel y me diagnosticaron Fibrosis Quistica a los

pocos dias de nacer, pero la verdad es que, quitando algin

que otro problemilla, siempre me he encontrado muy bien y

una de las cosas que mas me ha ayudado, aparte del deporte,
ha sido la fisioterapia a domicilio.

El hecho de vivir lejos de la sede de la Asociacién, en mi caso en
Ca’n Picafort, suponia un serio problema para poder hacer la fisioterapia
regularmente, problema que se solucioné cuando Javi empezd con los
desplazamientos a nuestros domicilios. Esto a mi me ayuda mucho, ya
que supone media hora de tratamiento bien aprovechada, en vez de las
mas de dos horas si tuviera que desplazarme hasta la sede. Los demas
dias intento hacer yo la fisio solo en casa, pero hacerla con los profesio-
nales de la asociacién es mucho mas productivo y ameno.

Con este articulo quiero que vedis lo importante que son las sesiones
con los fisioterapeutas y, ya que hablamos de ellos, no quiero dejar pasar
esta oportunidad para darles las gracias por la labor tan fantastica que
estan haciendo. Quiero destacar el grado de implicaciéon que tienen
con todos nosotros y con la enfermedad. Son, aparte de excelentes
profesionales, mejores personas y, por ello, cabe darles las gracias de
todo corazén.

Ademés, quiero aprovechar esta oportunidad que me ha dado la
Asociacion de escribir este articulo para expresar todo mi animo a los
FQ, para que luchen siempre y no desfallezcan, ya que siguiendo las
indicaciones de los médicos y los fisioterapeutas y, sobre todo, llevando
una vida adecuada es posible plantarle cara a la enfermedad y llevar una
vida muy normalizada.

FISIOTERAPIA A DOMICILI, QUE BE!

Em dic Joan Rafel i em van diagnosticar Fibrosi Quistica
als pocs dies de néixer, pero, la veritat és que, llevat
d’algun petit problema, sempre m’he trobat molt bé,
i una de les coses que més m’'ha ajudat, a part de
I'esport, ha estat la fisioterapia a domicili.

El fet de viure lluny de la seu de I’Associacié, en el
meu cas a Ca’n Picafort, suposava un seriés problema
per poder fer la fisioterapia regularment, problema que
es va solucionar quan en Javi va comencar amb els
desplacaments als nostres domicilis. Aixd a mi m‘ajuda
molt, ja que suposa mitja hora de tractament ben
aprofitada, envers de les més de dues hores si hagués de
desplacar-me fins a la seu. Els altres dies intento fer jo la
fisio sol a ca meva, pero fer-la amb els professionals de
I"associacié és molt més productiu i ame.

Amb aquest article vull que veieu l'important que
son les sessions amb els fisioterapeutes i, ja que parlem
d’ells, no vull deixar passar aquesta oportunitat per
donar-los les gracies per la tasca tan fantastica que estan
fent. Vull destacar el grau d‘implicacié que tenen amb
tots nosaltres i amb la malaltia. S6n, a part d’excel-lents
professionals, millors persones i, per aixo, cal donar-los
les gracies de tot cor.

A més, vull aprofitar I'oportunitat que m’ha donat
I’Associaci6 d’escriure aquest article per expressar
el meu anim als FQ, perque lluitin sempre i no
defalleixin, ja que seguint les indicacions dels metges i
els fisioterapeutes i portant sobretot una vida adequada
és possible plantar-li cara a la malaltia i dur una vida
molt normalitzada.
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ORIS: MECENAS DE LA FUNDACION EN 2013 Y 2014

espués de una serie de colaboraciones puntuales a lo largo de
estos afios, la empresa de relojeria suiza ORIS aposté por unir-
se a la marca Respiralia para apoyar a los nifios y jévenes con
Fibrosis Quistica en 2013. Con un presupuesto de 25.000,00%€,
ORIS puso a disposicion de la Fundacion Respiralia su infraes-
tructura para potenciar eventos como la presentacion del videoclip de la
cancién “Nada conmigo”, la XIV Vuelta a Formentera nadando contra la
Fibrosis Quistica, las 12 horas de natacién y el Ultra Maratén.

En 2014, ORIS y Fundacién Respiralia han renovado su compromiso
de colaboracién.

ORIS, MECENES DE LA FUNDACIO EL 2013 Y 2014
Després d’una serie de col-laboracions puntuals al llarg
d’aquests anys, I'empresa de rellotgeria suissa ORIS va
apostar joves amb Fibrosi Quistica a I’any 2013. Amb un
pressupost de 25.000,00 €, ORIS va posar a disposicio
de la Fundacié Respiralia la seva infraestructura per
potenciar esdeveniments com la presentacié del
videoclip de la can¢é “Nada conmigo”, la XIV Volta
a Formentera nedant contra la Fibrosi Quistica, les 12
hores de natacié i I’'Ultra Maraté.

L'any 2014, ORIS i Fundacié Respiralia han renovat
el seu compromis de col-laboracié.
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Respiralia es la suma de todos los eventos, principalmente deportivos, que se hacen para dar a
conocer la Fibrosis Quistica y recaudar fondos para poder ofrecer servicios
y ayuda a las personas con esta enfermedad y sus familias

Durante el afo 2013, la Fundacién Respiralia organizé las 12 horas de natacién, la presentacion del videoclip “Nada
conmigo”, la vuelta a Formentera nadando, la caminata de Menorca, el Ultra Maratén y la Fiesta de la Rosa del Mar. Y al
inicio del 2014, el Concierto Lirico de Mahén.

Os invitamos a todos a uniros a nosotros en cualquiera de los eventos que organicemos a lo largo del afio. Mas informacién
en www.respiralia.org y a través del facebook Respiralia. No te quedes indiferente, jparticipa con nosotros!

RESPIRALIA: Durant I'any 2013, la Fundacié Respiralia va organitzar les 12 hores
TOTA UNA MANERA D’ENTENDRE LA VIDA. de nataci6, la presentaci6 del videoclip “Nada conmigo”, la volta a
PARTICIPA ALS NOSTRES ESDEVENIMENTS! Formentera nedant, la caminada de Menorca, I'Ultra Maraté i la Festa
Respiralia és la suma de tots els esdeveniments, principalment de la Rosa del Mar. | a I'inici del 2014, el Concert Liric de Maé.
esportius, que es fan per donar a coneixer la Fibrosi Quistica i Us convidem a tots a unir-vos a nosaltres en qualsevol d’aquests
recaptar fons per poder oferir serveis i ajuda a les persones amb FQ esdeveniments. Més informacié a www.respiralia.org i a través del
i les seves families. facebook Respiralia. No et quedis indiferent, participa amb nosaltres!

12 horas de natacion Concierto lirico en Mahén Caminata de Menorca
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DAVID SANCHEZ

| Ultra Maratén es una prueba muy

especial, no competitiva, en la que

uno sale a correr los kilémetros que

quiere. La atraccién que yo le vi era
la de correr el maximo nimero de kilémetros
desentrenado y la causa era lo mejor. Yo sabia
gue como mucho en un par de dias ya no
tendria ni agujetas, en cambio los que tienen
fibrosis la sufren todos los dias y luchan a dia-
rio. ;Por qué no intentarlo por ellos?

Asi lo hice. Corri 40 km y la organizacién
me entregd un trofeo al relevo mas largo. Al
bajar del podio, una nifia que habia partici-
pado en silla de ruedas y su madre me espe-
raban para que me hiciera una foto con ellas.
¢{Conmigo? Pero si yo lo Gnico que he hecho
ha sido correr, pensé. Se me pusieron los pelos
de punta y como no sabia cémo agradecérselo,
se me ocurrié regalarle el trofeo. Ese dia, todos
fuimos ganadores.

ULTRA MARATO: AQUELL DIA,

TOTS VAM SER GUANYADORS

L'Ultra Maraté és una prova molt especial, no
competitiva, en la qual un surt a cérrer els quilometres
que vol. L'atraccié que jo vaig veure era la de correr
el maxim nombre de quildmetres desentrenat i la
causa era el millor. Jo sabia que en un parell de dies
ja no estaria adolorit, en canvi els que tenen fibrosi
la pateixen cada dia i lluiten diariament. Per qué no
intentar-ho per ells?
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Aixi ho vaig fer. Vaig cérrer 40 km i I'organitzacié
em va lliurar un trofeu al relleu més llarg. En baixar del
podi, una nina que havia participat en cadira de rodes i
la seva mare m’esperaven perqué em fes una foto amb
elles. Amb mi? Pero si jo IGnic que he fet ha estat correr,
vaig pensar. Em van posar els pels de punta i com no
sabia com agrair-li, se’'m va acudir regalar-li el trofeu.
Aquest dia, tots vam ser guanyadors.
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LUIS DE LA SERNA

ace ya ocho afios que llegué a Mallorca y tuve la

oportunidad de contactar por primera vez con la

Fundacién Respiralia. Entendi rdpidamente por

qué Alcampo colaboraba con ellos desde hacia
tiempo y por qué todo el mundo los elogiaba.

Su objetivo inicial no sélo se ha respetado fielmente,
atendiendo a todos los chicos que tienen Fibrosis Quistica,
sino que se ha ido enriqueciendo afio tras afio, hasta con-
vertirla en una fundacion referente a nivel internacional.

Es un orgullo que Alcampo haya contribuido, modesta-
mente, al sostenimiento y la buena labor desplegadas por
Respiralia. Si a las personas se las define por los amigos que
tienen, me siento honrado de que Alcampo Mallorca disfru-
te de Respiralia como “amigo”.

Gracias por ser un referente para todas las personas y
empresas mallorquinas.

ALCAMPO MALLORCA: PREMI ROSA DE LA MAR 2013

Ja fa vuit anys que vaig arribar a Mallorca i vaig tenir I'oportunitat de
contactar per primera vegada amb la Fundacié Respiralia. Rapidament
vaig entendre per qué Alcampo col-laborava amb ells des de feia temps
i per qué tothom els elogiava.

El seu objectiu inicial no només s'ha respectat fidelment,
atenent a tots els nins que tenen Fibrosi Quistica, sind que s’ha anat
enriquint any rere any, fins convertir-la en una fundacié referent a
nivell internacional.

Es un orgull que Alcampo hagi contribuit, modestament, al
sosteniment i la bona tasca desplegades per Respiralia. Si a les persones
se les defineix pels amics que tenen, em sento honrat que Alcampo
Mallorca gaudeixi de Respiralia com “amic”.

Gracies per ser un referent per a totes les persones i empreses
mallorquines.
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MALLORCA - IBIZA - FORMENTERA
www.ibifor.com
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Cruceros Santa Eulalia

”emar

GESTION TURISTICA

Hostal Illes Pitiiises . Hostal Uoramar
Hostal Es Pi. Apartamentos Es Pujols

Playa Cala Saona - 07860 Formentera
Tel.: 971 328 279 Tel.: 971 322 030 Fax: 971 322 509
Para cualquier consulta no dude en contactarnos info@hotelcalasaona.com

RESTAURANTE
Caldereta de langosta
y crancas
v Parrilladas g zanueIas de
€ 0 I S O/
Paellas de marisco y carne
F O RmE NTE RA Arroces al estilo pescador

' Pto. de la Savina - 07870 Formentera
y todo el sabor de la cocina i
La Sabina - Formentera de Formentera Tel.: 5.371 32.21 42 .
Tel:971 32 22 55 - 971 32 22 36 e-mail: bahia@hbahia.com

JA

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

Mures: P Rent a car

i
H.!, ‘l!'l..ll !,l

Alquiler de Viehiculos Voitures a Louer Autovermietung

NV 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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a Vuelta a Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica no

es un evento mas dentro del calendario de competiciones

de natacion. 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 valvula de escape de 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 por una buena causa, los nifios y jévenes
con Fibrosis Quistica, a través de su mas querida aficion: la natacién.
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 estos 65 kilémetros de aguas cristalinas
alrededor de la isla.

Lo maés interesante de esta Vuelta es su marcado caracter no com-
petitivo. Los amigos de Respiralia vienen a convivir tres dias en un
ambiente de despreocupacion 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.

28

XV VOLTA A FORMENTERA NEDANT

CONTRA LA FIBROSI QUISTICA:

4, 516 DE JULIOL

La Volta a Formentera nedant contra la Fibrosi Quistica
no és un esdeveniment més dins el calendari de
competicions de natacié. Tampoc és un esdeveniment
solidari com els que estem acostumats 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 de la rutina de comoditat, estres i
monotonia. El millor de tot és que es contagia.

Els nostres millors ambaixadors sén precisament
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 estimada aficié:
la nataci6. Pot ser mai havien nedat tant en aigles
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 recérrer aquests 65
quilometres d’aiguies cristal-lines al voltant de l'illa.

El més interessant d’aquesta Volta és el seu marcat
caracter NO competitiu. Els amics de Respiralia venen
a conviure tres dies en un ambient de despreocupacié
per coses banals com la comoditat o el menjar calent.
La nataci6 és només l'excusa per la qual un ve a
Formentera a coneéixer a altres 300 persones, entre
voluntaris, nedadors i nins amb Fibrosi Quistica.
Compartir amb tanta gent |'esmorzar o |'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 desenvolupament complet
de I'esdeveniment. Inscripcions a partir de I'l de maig,
només a través de la nostra web.
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MAPA DE LAS ETAPAS DE LA VUELTA
MAPA DE LES ETAPES DE LA VOLTA
P: -
F‘ 1 % > Etapas previstas | Etapes previstes | Scheduled circuit

> Etapas alternativas | Etapes alternatives | Alternative circuit
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4.mo, compartir... . T

_ todas estas ediciones anteriores, aunque somos conscientes de

AN
sté no se ‘celebra ya la edicion XV de TajVuelta a
Forrhentera nadando. Atras queda aquella ﬁflmera \(4
P en la que Pere Galiana proponia hacer la- ‘vuelta en soli-

...\ tario y todos le tomabamos por loco. Lo hizo y hoy son '
éya 1,’5 las. edlaones de esta vuelta que no solo ha permltldo que
: cada ve ha'ya mas gente concienciada acerca ‘de esta enferme-
dad, smo que ha cambiado la forma que tenemos de afrontar las

: cosas. Hoy el espiritu Respiralia es lucha, convwenqa opt|m|s- it

y . b
Aqui reunimos algunos de los recuerdos que nos han dejado 3

que el espiritu.Respirdlia no esta en las fotos, queda en el interior
de cada uino de los que han vivido esta experiencia.

Enguany es celebra ja I'edicié6 XV de la Volta a Formentera nedant. Enrere queda aquella
primera vegada en la qual Pere Galiana proposava fer la volta en solitari i tots li preniem
_per boig. Ho va fer i avui sén ja 15 les edicions d’aquesta volta que no només ha permes
que cada vegada hi hagi més gent conscienciada sobre aquesta malaltia sin6 que també ha
canviat la manera que tenim d’afrontar les coses. Avui I'esperit Respiralia és lluita, convivéncia,
optimisme, compartir...

Aqui vam reunir alguns dels records que ens han deixat totes aquestes edicions anteriors,
tot i que som conscients que I’esperit Respiralia no esta en les fotos, queda a I'interior de cada
un dels que han viscut aquesta experiencia.







GUILLEM MARCH
EN RESPIRALIA 2014

El reputado dibujante de cémic
Guillem March nos acompafiara en la
Vuelta a Formentera 2014 para crear
con sus dibujos una crénica ilustrada
de esta XV edicién.

El prestigiés dibuixant de comic Guillem
March ens acompanyara en la Volta a
Formentera 2014 creant amb els seus dibuixos
una cronica il-lustrada d’aquesta XV edici6.

JAVIER POMAR VILARINO

ara mi la Vuelta a Formentera constituye la mejor representacién del espi-
ritu de la Fundacién Respiralia. Es un evento solidario donde tienes una
oportunidad Unica de experimentar distintos momentos que te permiten
sentirte integramente participe de Respiralia y de la labor que desde esta
Fundacién se hace. Tengas la edad que tengas y la forma fisica que tengas, en la

Vuelta te sientes parte de Respiralia.

La Vuelta a Formentera es un conjunto de vivencias y sensaciones que sélo pue-
des entender si estas alli, si formas parte de la Vuelta.

La Vuelta es relax cuando, cansado después de nadar en mar abierto varios
kilbmetros, te quedas simplemente mirando al horizonte. La Vuelta es superacion;
cuando nadas y, aunque tu cuerpo dice “basta”, tu mente dice “sigue”.

La Vuelta es majestuosidad cuando, al nadar cerca de los acantilados, entre
brazada y brazada, entre respiracion y respiraciéon, aparecen los faros de la Mola

o de Barbaria.

La Vuelta es amistad y compafierismo... Y, lo mas importante, es felicidad abso-
luta cuando sabes que a través de tu esfuerzo haces felices a otras personas.
La Vuelta es... es simplemente RESPIRALIA.

SIMPLEMENT RESPIRALIA
Per a mi la Volta a Formentera constitueix la
millor representacié de I'esperit de la Fundacié
Respiralia. Es un esdeveniment solidari on
tens una oportunitat Unica d’experimentar
diferents moments que et permeten sentir-te
integrament particip de Respiralia i de la tasca
que des d’aquesta Fundaci6 es fa. Tinguis I'edat
que tinguis i la forma fisica que tinguis, a la
Volta et sents part de Respiralia.

La Volta a Formentera és un conjunt
de vivencies i sensacions que només pots
entendre si estas alla, si formes part de la Volta.

La Volta és relax quan, cansat després de
nedar a mar obert diversos quildometres, et
quedes simplement mirant I’horitzé. La Volta és
superacié, quan nades i, encara que el teu cos
diu “prou”, la teva ment diu” segueix”.

La Volta és majestuositat quan, al nedar
prop dels penya-segats, entre bracada i bracada,
entre respiracio i respiracio, apareixen els fars de
la Mola o de Barbaria.

La Volta és amistat i companyonia... I, el més
important, és felicitat absoluta quan saps que a
través del teu esforg fas felicos a altres persones.

La Volta és... és simplement RESPIRALIA.
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a empresa de relojeria suiza ORIS y la Fundacién Respiralia
presentaron el videoclip de la cancién “Nada conmigo” de
Jaime Anglada y produccién de Peliculas Suecas, con el apa-
drinamiento de Fernando Llorente.

El miércoles 8 de mayo de 2013 la Fibrosis Quistica y la Fundacién
Respiralia vivieron un dia muy especial. Gracias al patrocinio de la
empresa ORIS y a la presencia de rostros conocidos como Fernando
Llorente, Adriana Ugarte, Alex Angulo, Jimmy Barnatan, Lydia Sanjosé,
Pepa Aniorte, Fernando Olmeda, Aina Cerda o Alvaro Rivas la reper-
cusion mediatica de la Fibrosis Quistica llegdé a su maximo nivel, apa-
reciendo la noticia en los principales canales de televisién en horas y
programas de maxima audiencia.

PRESENTACIO A MADRID DEL VIDEOCLIP “NADA CONMIGO”

L’empresa de rellotgeria suissa ORIS i la Fundacié Respiralia van presentar el videoclip
de la cangé “Nada conmigo” de Jaume Anglada i produccié de Pel-licules Sueques,
amb I'apadrinament de Fernando Llorente.

El dimecres 8 de maig de 2013 la Fibrosi Quistica i la Fundacié Respiralia van
viure un dia molt especial. Gracies al patrocini de I'empresa ORIS i la presencia
de cares conegudes com Fernando Llorente, Adriana Ugarte, Alex Angulo, Jimmy
Barnatan, Lydia Sanjosé, Pepa Aniorte, Fernando Olmeda, Aina Cerda o Alvaro Rivas la
repercussié mediatica de la Fibrosi Quistica va arribar al seu maxim nivell, apareixent
la noticia als principals canals de televisié en hores i programes de maxima audiéncia.
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VOLS FORMAR PART

DE RESPIRALIA 20147

ara formar parte de Respiralia 2014, puedes participar en

cualquiera de los eventos que organizamos nosotros, como la

Vuelta, el Ultra Maratén, etc., pero también puedes colaborar

con nosotros de otras maneras a lo largo del afio. Son muchas
las formas de colaborar, y todas ellas son bienvenidas:

e Organizar un evento solidario;

e Realizar una colecta;

e Considerar nuestros proyectos como merecedores de una ayuda;

e Proporcionar productos a precios rebajados o incluso gratuitos;

e Colaborar en formacion;

e Aportar parte de los beneficios de la empresa, incluso de lo facturado;

e Patrocinar alguno de nuestros eventos; etc.

Si eres un empresario solidario o trabajas en una empresa que quiera
devolver parte de sus beneficios a la sociedad, puede que estas ideas
gue exponemos a continuacién te animen a colaborar con nosotros.

iBusca la férmula que mas te interese y propénnosla! Nosotros, por
nuestra parte, nos volcaremos para ayudarte y hacerla posible.

Per formar part de Respiralia 2014, pots participar en
qualsevol dels esdeveniments que organitzem nosaltres
com la Volta, I'Ultra Maratd, etc., pero també pots
col-laborar amb nosaltres d‘altres maneres al llarg de
I'any. S6n moltes les formes de col-laborar, i totes elles
sén benvingudes:
e Organitzar un esdeveniment solidari;
e Realitzar una col-lecta;
e Considerar els nostres projectes com a mereixedors
d’un ajut;
e Proporcionar productes a preus rebaixats o fins i
tot gratuits;
e Col-laborar en formacié;
e Aportar part dels beneficis de I'empresa, fins i tot
del facturat;
e Patrocinar algun dels nostres esdeveniments, etc.
Si ets un empresari solidari o treballes en una
empresa que vulgui tornar part dels seus beneficis
a la societat, potser aquestes idees que exposem a
continuacié t’animin a col-laborar amb nosaltres.
Busca la formula que més t'interessi i fes-nos la teva
proposta! Nosaltres, per la nostra banda, ens bolcarem
per ajudar-te i fer-la possible.
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En 2013, y en estos primeros meses del 2014, han sido muchas las empresas e instituciones
que de una u otra manera han colaborado con nosotros y han formado parte de Respiralia.
(Y ta? ;Quieres colaborar con nosotros en 2014? jForma parte del movimiento Respiralia 2014!

ORIS:

MECENAS 2013 Y 2014
Donacién de 25.000 € anua-
les para potenciar los eventos
organizados por la Fundacién
Respiralia

EROSKI

Campafia “Mide sonrisas”.
Donacién: 4.000 €

HOTELOPIA

Porcentaje sobre las reservas a
través de www.hotelopia.com.
Donacién: 3.970 €

=

Hotelopia

LOTERIA NAVIDAD 2012
Tocé la pedrea y muchos deci-
dieron donarlo.

Donacién: 13.616 €
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CONSELL DE MALLORCA
Premio Solidaridad 2013 del
Consell de Mallorca a Teresa Llull
por su trayectoria profesional y
personal.

Premio: 3.000 €

A Consell de
W4 Mallorca

B Departament de Benestar Social
Institut Mallongul d-Afers Sodals

CONSELL INSULAR DE
MENORCA

Ayuda al programa de atencién
integral para nifios y jévenes con
FQ de 2013.

Subvencién: 3.201,84 €

CONSELL INSULAR
DE MENORCA
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LINDE MEDICA

Contrato publicitario por importe
de 2.500 €

THE LINDE GROUP

TUI ESPANA

Patrocinios de los empleados
que participaron en la Vuelta a
Formentera nadando.
Donacién: 2.280,48 €

U' TUul

CASEN FLEET

Colaboracién en la edicion del
Manual de preparacién fisica.
Donacién: 2.000 €

= ).

'PROGRAMADE
PREPARACION FISICA

IHDWID [ZADA

=)

CAIXABANK

Ayuda al Programa de preparacién
fisica individualizada: 1.440 €

:K CaixaBank

CLUB INCA SPORT PADEL

| Torneo de padel a favor de la
Fundacién Respiralia: 946,86 €

FLETCHDAY

Evento organizado por John P.
Bradshaw. Donacién: 1.900 €

CONCIERTO LIiRICO
Concierto en Menorca a cargo
de Elena Carreras y otros artistas.
Donacién: 1.814 €

AIR EUROPA

Convenio de colaboracién con la
emisién de billetes a bajo coste
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CAIXA COLONYA

Ayuda para el Programa de pre-
paracion fisica individualizada:
1.200 €

BANKIA

50% de las comisiones genera-
das por las tarjetas de crédito
ONG. Donacién: 862,60 €

Bangia

AJUNTAMENT DE SANT
ANTONI DE PORTMANY
Explotacién de la barra del bar
de la carpa de las Fiestas de
Reyes. Donacién: 1.056,50 €

CONCIERTO DE
JAVIER ALVAREZ
Organizado por el Ayuntamiento
de Andratx. Donacién: 274 €
Fegtes de San Pere

Andrealx 1013

FAMILIA SANZ-RIOS
Regalos en metélico en el cum-
pleafios de sus hijos.
Donacién: 750 $

MOOD BEACH PORTALS
Organizacién del Lady’s Day.
Donacién: 205 €

KENECESITAS.COM

3% de la facturacién anual

LIMBICROM
10% del beneficio de cursos de
coaching. Donacién: 40 €

FIRST MALLORCA
Y NETWORK &
CONSULTING TWINS

Colaboracion en la cena benéfi-
ca. Donacién de 160 € y 400 €

39



ORIS

Swiss Watches
MECENAS 2014

VIII REGATA PRIMAVERA
TROFEO RESPIRALIA
Organizado por el Club de Mar
Mallorca

ESCOLA D'HOTELERIA DE
LES ILLES BALEARS
Presentacién de menus hiperca-
[6ricos para Fibrosis Quistica

BALEARIA-
KENECESITAS.COM

50% de la comisiéon generada
por la venta de billetes de Balearia
a través de www.keviajes.es

AXA SEGUROS

La contratacién de seguros a
través de fundacio@respiralia.
org genera una donacién a la
Fundacién Respiralia
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204

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 50€ NOS PERMITEN OFRECER:

LET US OFFER

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

1/2 HORA DE ACTIVIDAD F{SICA DIRIGIDA
PHYSICAL THERAPY, INDIVIDUALIZED PHYSICAL TRAINING, 2 H OF RESPIRATORY PHYSICAL THERAPY (AUTOGENIC DRAINAGE)
ACCOMPANIMENT AT HOSPITAL... 5 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

-—> associacid  OF THE CHILDREN WITH CYSTIC FIBROSIS!
=) F balear
Fundaci6 de fibrosi
Respiralia

ssssssssssssssssssssssssssss

Donativos: Colonya Caixa Pollenca
IBAN: ESO7 2056 0009 7841 0200 3098 - BIC (COD. SWIFT): CECAESMMO056
C/ Dinamarca, 9. San Agustin. 07015 Palma (+ 34) 971 733 771 - 971 401 596 / fundacio@respiralia.org / www.respiralia.org.
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Page 3
TERESA LLULL

President of Respiralia Foundation

This year we are celebrating 25 years of
the Association. A third of my life dedi-
cated to Cystic Fibrosis, which brings a lot
of memories of things we have achieved
and which now seem simple but then they
were extremely difficult to achieve. The
Association had been recently founded,
with very anxious and determined parents.
| joined and took part in the tasks that were
entrusted to me in every moment. Starting
on the settee of the house of the President
to the Red Cross which had an office and a
meeting room. Cystic Fibrosis was a totally
unknown illness and our main concern
was its revelation. The Son Dureta Hospital
provided respiratory physiotherapy, but we
wanted more. All the information received
indicated that to have a good quality of
life, physiotherapy was extremely impor-

tant. The three pillars of
CF treatment: nutri-
tion and physi-
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otherapy; we had to fight for this, with few
means but with determination. Later we
added another pillar of treatment: physi-
cal exercise. With all these arms we have
been able to win time for our children and
youngsters with Cystic Fibrosis. They now
have life expectation thanks to all the inves-
tigations, medication and treatments on
hand. We cannot forget those that have left
us but we look to the future with optimism.

We can speak proudly of what we have
achieved during the years: the intravenous
treatment at home, the detection of Cystic
Fibrosis with the heel-prick test (in the year
2000), the e-Flow Rapid with inhaled treat-
ments free for everybody (in 2004), and
the creation of the Respiralia Foundation
(in 2006).

Today, we enjoy fantastic facilities,
thanks to many people who believed in our
projects and continue wagering for us, like
Pere Galiana, our first physiotherapist, who
in the year 2000 swam the first Swimming
Tour around Formentera. His then mad-
ness now yearly reunites about 240 people
from Spain and the rest of the world along
with 50 volunteers. It is without doubt
our most important supportive event and
which this year celebrates its XV edition. |
invite you all to participate and enjoy this
marvellous island, the last paradise of the
Mediterranean.

Don’t forget all the events we organise
each year serve to fund more than 1,800
annual sessions of respiratory physiother-
apy and osteopathy as well as the physical
exercise and the rest of the services which
we put at the family’s disposal.

| look forward to seeing all of you at
some of the events!
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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 NEW-

BORN 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 CHIL-

DREN?

- Weight curve below normal. The child
eats, but does not gain weight because of
bad digestion

- 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
symptoms

- 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?

From data obtained through the neonatal
test of heel-prick, practiced in the Balearic
Islands since the year 2000, one in 6,400
live births has Cystic Fibrosis. This means
that there must be 80 people with CF
in the Balearic Autonomous Community,
although there is no official record. These
results also show that one in 40 people
in the Balearics is a healthy carrier of the
mutated gene and can pass it on to their
offspring.

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.
P

%

»

Respiralia
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The Balearic Association of Cystic Fibrosis
was created in 1989 when various families
joined forces to find answers. At the begin-
ning they only centred on the formation of
the illness and it's awareness. Soon after,
swimming classes were incorporated and
physiotherapy for children, and requesting
better care from public administrations.

Among the achievements that stand
out are: free medication, intravenous
treatment at home, neonatal diagnosis,
the Swimming Tour around Formentera,
obtaining e-flow, the building of the spe-
cialised centre and the founding of the
Respiralia Foundation.

Since the founding of Respiralia in
2006, the Association and the Foundation
work together for a reason, the children
and youngsters with Cystic Fibrosis, inno-
vating and always looking for excellence.
In 2014 we celebrate the 25th anniversary of
the Association, the XV edition of the Swimming
Tour around Formentera and eight years since
the creation of the Foundation Respiralia.

25 YEARS OF ACHIEVEMENTS
Medication for free

Neonatal diagnosis

E-flow® for free

Swimming Tour around Formentera
Autogenic Drainage

New facilities
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Due to the 25th Anniversary of the Balearic
Association of Cystic Fibrosis, on 20th of
January this year, an act was celebrated
going over the achievements we have
obtained over the last years, as well as giv-
ing out recognitions to previous presidents
for their altruistic work for children and
youngsters with Cystic Fibrosis. In repre-
sentation of the Federation and as vice
president of the organisation, was young
Jests Clemente. We were also able to enjoy
the musical performances of Sebastian
Galiana and Aina Zanoguera, and also the
short film of Javier Gutiérrez, accompanied
on the piano by the maestro Biel Duran.
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CARLOS GOMEZ

Co-founder of the Association and Father of Miquel,
a child with Cystic Fibrosis

In 1985, our son Miquel was diagnosed in
Barcelona with the illness. To obtain the
pancreatic enzymes | had to go to a bar in
the Plaza del Pi, contact a taxi driver who
travelled once a week to Andorra, and pay
him in advance so he could buy the medi-
cines. We did the transaction discretely at
a table in the bar. It was a strange thing,
which seemed like we were drug trafficking.

Since then things have changed a lot.
The “Kreon” is available in Spain without
any problems, and we have the neonatal
diagnosis, the specialised hospital units,
home treatments and advances in trans-
plants. On the way, the Association has

44

played an essential part in accompanying
the families and the fight for a better treat-
ment which give them hope.

When we went to live to Bordeaux to
try a lung transplant, an operation which
now can be done in Spain and with a
high possibility of success, we explained
to Miquel, then 8 years old, that we were
there for him to get new lungs and that,
when he got them, he would not struggle
to breath anymore or tire so easily, that
he wouldn’t need clapping (that lasted so
long every day at home), nor the nebu-
lizer, nor the injections for the antibiotic
treatment. And we asked him: “What do
you think?” And he, with the matu-
rity and know-how of these very special
children, replied: “Well, everybody likes
good things”.

So, for these girls and boys to be
able to have “good things”, for them to
be taken as well looked after as possible,
this Association should carry on, also sup-
porting the investigation that allows the
genetic treatment or any other form of
treatment to finally try and beat this illness.
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JESUS CLEMENTE

Youngster with Cystic Fibrosis and the Vice
President of the CF Spanish Federation

My name is Jesis Clemente. | have Cystic
Fibrosis and | have had the two lungs
transplanted.

My first contact with the Balearic
Association was a few years ago at a
conference about sexuality in Palma. The
treatment we received was marvellous and
the conferences were very interesting and
innovative.

I would define the Balearic Association
in one word: INNOVATION. They are
always thinking of new things and thinking
of what will be the next step. It should be
said that all of this would not be possible
without the magnificent professionals they
work with nor with the families that have
been there during the last 25 years ready
for whatever may come.

It is marvellous to think of the advance
achieved during this period, the number
of medications, new therapies, exercises,
diets, etc. Some pessimist will say that with
all of this, the illness has not disappeared,
and my reply would be “so what?”. This
doesn’t mean we haven’t advanced, but
quite the contrary, we are nearer the end
with hopeful medicines that are coming
along strong.

The Federation and all the associations
are a family and bit by bit we are trapping
Cystic Fibrosis until we reach its end, of this
I am convinced.

So | ask all of you members or friends of
the Balearic Association, to never stop the
fight, and in the next 25 years we can meet
again, as on this occasion.

Thank you all for inviting me.

15BN

\)
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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 being welcomed
within the Association.

SERVICE OF RESPIRATORY PHYSICAL
THERAPY. The respiratory physical ther-
apy 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 apply these
techniques at home.

SERVICE OF OSTEOPATHY. This service
complements that of respiratory physi-
cal 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 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 PHYS-
ICAL TRAINING. This programme intends
to increase the effort tolerance, improve
psychomotor skills, incorporate exercise
into the daily routine and make exercise
synonymous of amusement in the family,
so that CF sufferers main goal is to have
complete social integration.

SERVICE OF KINESIOLOGY. The kinesiol-
ogy techniques aim to optimise the body’s
energy and to stimulate its self-healing
abilities.

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
theoretical and practical courses to train
and inform about the different aspects of
the disease: general hygiene and cleanli-
ness of devices, autogenic drainage tech-
niques, rules of coexistence with other CF
people, nutritional advices, etc.
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JOAN RAFEL GOMEZ
Youngster with Cystic Fibrosis

Respiralia

My name is Joan Rafel and | was diagnosed
with Cystic Fibrosis a few days after being
born, but the truth is that, apart from
some minor problems, | have always been
ok, and one of the things that has always
helped me, apart from sport, has been
physiotherapy at home.

The fact that | live far from the
Association’s headquarters, in my case Ca’'n
Picafort, was a serious problem for me to
have regular physiotherapy, a problem that
was solved when Javi started to travel to
our homes. This helped me an awful lot
as it was half an hour’s intensive treatment
instead of the two hours | would have had
to spend if | had had to travel to the head-
quarters. The rest of the days | try and do
the physio by myself at home, but doing it
with professionals is much more productive
and enjoyable.

With this article, | want you to see how
important these sessions with the physi-
otherapists are, and as we are talking about
them, | don’t want to miss this opportunity
of thanking them for the great work they
do. | want to underline the implication
they have with all of us and with the illness.
Apart from being excellent professionals,
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they are better people and because of that,
we must thank them with all our hearts.

| would also like to take the opportu-
nity to thank the Association for letting
me write this article and to express all my
encouragement for all the CF, so that they
always fight and don’t give up, and to
carry on following the doctors and physi-
otherapists orders and above all, leading a
suitable life, you can face the illness and live
a very normal life.
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After a series of sporadic collaborations
during the last few years, the Swiss watch
company ORIS has committed to join the
Respiralia brand to support children and
youngsters with Cystic Fibrosis in 2013.
With a €25,000.00 budget, ORIS put their
infrastructure at the disposition of the
Respiralia Foundation to boost events like
the presentation of the videoclip of the
song “Nada conmigo”, the XIV Swimming
Tour around Formentera against Cystic
Fibrosis, the 12 hours of swimming, and
the Ultra Marathon.

ORIS and the Respiralia Foundation
renew their collaboration for 2014.
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Respiralia is the sum of all events, mainly
sports related, done to raise awareness
about Cystic Fibrosis and collect funds to
be able to offer services and help people
with CF and their families.
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During 2013, the Respiralia Foundation
organised the 12 hours swimming, the pres-
entation of a videoclip “Nada conmigo”,
the Swimming Tour around Formentera,
the stride in Minorca, the Ultra Marathon
and the Fiesta of the Rosa del Mar. And at
the beginning of 2014, the Lyrical concert
in Mahon.

We invite you to join us at any of these
events. More information at: www.respi-
ralia.org and Respiralia facebook. Don’t
stay indifferent, and join us!
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DAVID SANCHEZ

A life long regular runner

The Ultra Marathon is a special race, non
competitive, and where one can run the
kilometers one wants. The attraction | saw
was to run the further number of km with-
out training and the cause was even better.
| knew that in a few days | wouldn’t have
pins and needles, while those who have
Cystic Fibrosis suffer every day and have to
fight. Why not try it for them?

And that is what | did. | ran 40 km and
the organisation gave me a trophy for the
longest run. When | got off the podium,
a girl who took part in a wheelchair and
her mother were waiting for me to have
a photo taken with them. A photo with
me? But, | thought, all | have done is run.
My hair stood on end and as | didn’t know
how to thank them, it occurred to me to
give them the trophy. This day we were
all winners!
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LUIS DE LA SERNA

Director of Alcampo Mallorca

It has been eight years since | arrived
in Mallorca and had the opportunity to
contact for the first time the Respiralia
Foundation. | quickly understood why
Alcampo collaborated with them for a long
time and why everybody praised them.

Their objective has not only be loyally
respected, attending the kids with Cystic
Fibrosis, but has grown year by year and
the Foundation has reached international
fame.




We are proud that Alcampo has been
able to contribute, modestly, to maintain
and continue the good work of Respiralia.

If people are defined by the friends
they have, | am honoured that Alcampo
Mallorca enjoys Respiralia as a friend.

Thank you for being a reference to the
Mallorcans and Mallorca’s businesses.
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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
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 NON competitive
character. The friends of Respiralia come
to live together for three days in a without
of care atmosphere for trivial things like

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 1st May, only through the web.
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This year we celebrate the XV edition of the
Swimming Tour around Formentera. Long
has gone the first event where Pere Galiana
proposed to do the Swimming all by himself
and we all thought he was mad. He did it!,
and to date we have celebrated 15 editions
of this Tour which have not only allowed
more people to become aware of this illness
but it has changed our way of facing up to
things. Today, the spirit of Respiralia is fight,
coexistence, optimism, share, ...

Here we join together some of the
memories that have left all the previous
editions, although we are aware that the
spirit of Respiralia cannot be caught in
photos, but stays inside the hearts of each
and every one of those that have lived the
experience.

Respiralia
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JAVIER POMAR VILARINO
Presidente de Cronomar S.A. (ORIS Espafia)

For me, the Formentera Tour constitutes the
best spirit representation of the Respiralia
Foundation. It is a supportive event where
you have the unique opportunity of experi-
menting different moments that let you
entirely feel part of Respiralia and the great
work this foundation does. Whatever age
you are, whatever physical state you have,
you feel part of Respiralia in this event.

The Swimming Tour around Formentera
is a group of experiences and sensations
which you can only understand if you are
there, if form part of the Tour.

The Tour is relax when, tired after
swimming various kilometres in the open
sea, you simply look at the horizon. The
Tour is overcoming, when you swim, and
when your body tells you “stop”, your
mind tells you to “continue”.

The Tour is elegance when, swimming
near the cliffs, stroke after stroke, breath
after breath, the lighthouses of the Mola or
la Barbaria appear.

The Tour is friendship and comrade-
ship... and most important, is absolute hap-
piness when you know that through your
effort, you can make other people happy.

The Tour is... is simply RESPIRALIA.

- — —
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The Swiss watch company ORIS and the
Respiralia Foundation presented the vide-
oclip of the song “Nada conmigo” (Swim
with me) written by Jaime Anglada, pro-
duced by Peliculas Suecas, with the main
presence of Fernando Llorente.

On Wednesday 8th of May 2013 the
Cystic Fibrosis and the Respiralia Foundation
lived a very special day. Thanks to the spon-
soring of ORIS and the presence of known
faces like Fernando Llorente, Adriana
Ugarte, Alex Angulo, Jimmy Barnatan,
Lydia Sanjosé, Pepe Aniorte, Fernando
Olmeda, Aina Cerda o Alvaro Rivas, the
media impact of Cystic Fibrosis reached a
high level, with the news appearing in the
main television channels at times and on

programmes of a maximum audience.
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You can participate in any of the events we

organise, like the Swimming Tour around

Formentera, the Ultra Marathon, etc., but

you can also collaborate with us in other

ways during the year. There are many ways

to collaborate with us, and all are more

than welcome:

1.0Organise a charity event.

2.Make a money collection.

3. Consider our projects as a worthy cause.

4.Obtain products at special rates and
even free of charge.

5. Collaborate in formation projects.

6. Contribute part of the profits of the
company, including what is invoiced.

7.Sponsor some of our events, etc.

If you are a charitable company or you
work in a company that wants to return
part of its profits to society, maybe some of
the ideas we suggest can encourage you to
collaborate with us.

Look for the formula that can be
of more interest and propose it to the
Respiralia Foundation!

In 2013, and to date, many companies
and institutions have collaborated with
us in one way or another to form part of
“Respiralia”. And you? Do you want to
form part of the Respiralia 2014 move-
ment?

ORIS: 2013-2014 Sponsor

¢ Donation of €25,000.00 per year to
promote the Respiralia Foundation
events

2012 Christmas Lottery

e Winnings (not major prize) which many
decided to donate
Donation: €13,616.00

Eroski

* “365 smiles” campaign.
Donation: €4,000.00

Solidarity Award

® 2013 Solidarity Award from the Consell
de Mallorca to Teresa Llull for her per-
sonal and professional career.
Award: €3,000.00

Hotelopia

* % over reservations made through
www.hotelopia.com.
Donation: €3,970.00

Consell Insular de Menorca

¢ Subvention for the Comprehensive
Holistic Care for children and young
people with CF in 2013.
Subsidy: €3,201.84

Linde Médica

e Publicity contract. Amount: €2,500.00 €

TUI Spain

¢ Sponsoring of the employees who took
part at the Swimming Tour around
Formentera. Donation: €2,280.48

1 Charity Padel Tournament for the

Respiralia Foundation

¢ Organized by Club Inca Sport Padel:
€946.86 €

Casen Fleet

¢ Collaboration in the edition of the
Fitness program manual.
Donation: €2,000.00

Fletchday

e Organized by John P. Bradshaw &
friends. Donation: €1,900.00

Caixabanc

e Economic help for the Individualized fit-
ness program. Donation: €1,440.00

Lyric concert in Menorca

e Elena Carreras & friends. Donation:
€1,814.00

Air Europa

e Issuing of low cost flight tickets



Caixa Colonya

e Economic help for the Individualized fit-
ness program. Donation: €1,200.00 €

Sant Antoni de Portmany Townhall

e Running of the bar at the municipal
tent. Donation: €1,056.50

Mood Beach Portals

e Organization of the Lady’s Day.
Donation: €205.00

Bankia

® 50% of the commissions generated by
the NGO credit cards.
Donation: €862.60

Concert by Javier Alvarez

e Organized by the Andratx Townhall.
Donation: €274.00

KEnecesitas.com

® 3% of the annual invoicing

Familia Sanz-Rios

e Collection at the celebration of their
children birthday. Donation: $750.00

LimbiCrom

® 10% of the benefits of coaching courses.
Donation: €40.00

First Mallorca and

Network & Consulting Twins

e Economic help at the charity dinner.
Donation of €160.00 and €400.00

VIIl Spring Regatta Respiralia Trophy

e Organized by the Club de Mar Mallorca

AXA Insurance

e Contracting of insurances AXA through
fundacio@respiralia.org generates a
donation to the Respiralia Foundation

Hotel School of the Balearic Islands

¢ 3rd workshop nutrition training

Balearia-KEnecesitas.com

® 50% of the commission generated
by the reservation of Balearia tickets
through www.keviajes.es

Respiralia
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ORIS

Swiss Watches
MECENAS 2014

MECENAS 2014
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Swiss Made Watches
Since 1904
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Oris Calobra

Chronograph Edition

Crondgrafo mecanico de carga automatica
Caja de acero con bisel giratorio

de ceramica

Segundero lineal

www.oris.ch / Av. Antoni Maura, 14
' Tel.: 971 72 28 89 Palma de Mallorca




