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La pradera de Posidonia de Formentera es el ser vivo mas longevo del mundo. Es
también responsable de la claridad y color de las aguas de la isla. La Posidonia se ve
amenazada por varios factores, como los fondeos irregulares sobre Posidonia, la
contaminacion marina y el cambio climatico. Apadrina metros de Posidonia y estaras
financiando proyectos cientificos y ambientales ‘para conservar la Posidonia.

www.saveposidoniaproject.org



EDITORIAL

TERESA LLULL MARTI
Presidenta de la
Fundacién Respiralia
President of the
Respiralia Foundation

2018 ha sido un afo de mucha actividad en el proyecto
“Educar es Salud en Fibrosis Quistica”. Hemos seguido
formando a nifios, ninas y jovenes con Fibrosis Quistica,
reforzando los conocimientos de nuestros profesiona-
les sobre la técnica del Drenaje Autégeno y llevando
habitos saludables al alumnado de distintos centros
educativos. Ademas, todas esas ensefanzas llegan a
sus familias y asi se multiplica la divulgacién de la
Fibrosis Quistica.

Debo resaltar la participacion del voluntariado
corporativo, tanto en las actividades en los colegios
como en nuestros eventos deportivos. Empresas como
Hotelbeds, Red Eléctrica Espafnola o Acotral, entre
otras, se han unido a nuestro proyecto desarrollando
asi su RSC. Con su apoyo nos ayudan a llevar nuestro
mensaje a muchos mas hogares y cada participante de
los eventos se convierte en embajador de la Fibrosis
Quistica en su entorno.

Por otro lado, hemos hecho una apuesta por la ges-
tién de calidad gracias a un proyecto impulsado por la
Federacion Espafola de Fibrosis Quistica. La busqueda
de la excelencia es un valor importante para nosotros
y mejorar nuestros procedimientos nos ayudarad a
conseguirla.

Finalmente, quiero poner en valor la funcién de
una entidad como la nuestra en la reivindicacion de
los derechos de todo un colectivo. Cuando sale un
medicamento de Ultima generacion, administraciones
publicas y laboratorio fabricante deben dar lo mejor
de si mismos para que el medicamento pueda llegar
al paciente lo antes posible. Cuando esto no sucede, es
necesario que nuestra entidad se ponga al frente para
reivindicar una pronta solucién. En este sentido, el
colectivo de personas con FQ y sus familias, a iniciativa
de la Federacion Espanola de FQ y de las asociaciones
que la componemos, hemos dado un paso al frente
y hemos llevado nuestra reclamacion, este ano con
mas fuerza si cabe, a los medios de comunicacién, al
Senado y a Parlamentos regionales. Y lo continuare-
mos reclamando hasta conseguirlo, porque no quere-
mos que ninguna persona mas se quede por el camino.

Juntos lo conseguiremos: jOrkambi y Symkevi ya!
Seguimos con la excelencia y trabajamos para ello,
siempre por y para nuestros niios, nifas y jévenes con
Fibrosis Quistica.

2018 has been a very active year in
the project “Education Equals Health
in Cystic Fibrosis”. We keep training
children and young people with Cystic
Fibrosis, reinforcing the knowledge
of our professionals on Autogenic
Drainage technique, and approaching
healthy habits to students from differ-
ent educational centers. In addition, all
these teachings reach their families and
thus the awareness on Cystic Fibrosis
multiplies.

I should highlight the participation
of corporate volunteers, both in the
activities in schools and in our sporting
events. Companies such as Hotelbeds,
Red Eléctrica Espafola or Acotral,
among others, have joined our pro-
ject. With their support they help us to
take our message to many more homes
and each of the participants in the
events become an ambassador of Cystic
Fibrosis in their environment.

On the other hand, this year we
have made a commitment to quality
management thanks to a project pro-
moted by the Cystic Fibrosis Spanish
Federation. The search for excellence
is an important value for us. Improve
our procedures will make possible to
achieve it.

Finally, | want to put in value the
function of an entity like ours in the vin-
dication of the rights of a whole group.
When a state-of-the-art medicine is
released, public administrations and the
manufacturing laboratory must make
their best so that the medicine can reach
the patient as soon as possible. When
this does not happen, it is necessary for
our entity to come forward to demand
an early solution. In this sense, the group
of people with CF and their families have
taken a step forward, at the initiative of
the CF Spanish Federation, taking our
vindication to the media, Senate and
regional parliaments. We will continue
claiming these medicines until we get
them, because we do not want to lose
any other person on the road.

Together we will get it: Orkambi
and Symkevi already! We continue with
excellence and we work for it, always
for our children and young people with
Cystic Fibrosis.
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CONOCER LA FIBROSIS QUISTICA

CONOCER {a Tibroais Quistica es una enfermedad

&F;?FC%SIS genélica, cronica y degeneraliva, de las
cvsmic FisRosis denominadas raras, que afeclta a una

FIBROSI QUiSTICA de l 6400 pe’. r o/ ° l
en Baleares

CYSTIC FIBROSIS IS A GENETIC, CHRONIC AND PROGRESSIVE DISEASE. IT IS ONE OF THE
SO-CALLED RARE DISEASES AFFECTING ONE IN EVERY 6,400 NEWBORNS IN THE BALEARICS.

LA FIBROSI QUISTICA ES UNA MALALTIA GENETICA, CRONICA | DEGENERATIVA, DE
LES DENOMINADES RARES, QUE AFECTA UNA DE CADA 6.400 PERSONES NOUNADES A
BALEARS.

1. AFECTACION MULTISISTEMICA

La Fibrosis Quistica (FQ) es
una enfermedad genética que
da lugar a secreciones muco-
sas espesas y, por tanto, mal
funcionamiento de diferentes
organos: pulmén, pancreas,
glandulas sudoriparas y érga-

nos reproductores.

A MULTISYSTEM DISEASE. Cystic Fibrosis '
(CF) is a genetic disease that causes a
thick and sticky buildup of mucus, which
leads to the malfunction of various
organs: lungs, pancreas, sweat glands

and the reproductive system.

AFECTACIO MULTISISTEMICA. La Fibrosi Quistica (FQ) és una malaltia
genetica que doéna lloc a secrecions mucoses espesses i, per tant, mal
funcionament de diferents organs: pulmo, pancrees, glandules sudo-
ripares i organs reproductors.




2. HERENCIA GENETICA

La FQ se tiene desde el
momento de la con-
cepcion, es decir, se
hereda una mutacion
del padre y otra de la
madre. Hay alrededor
de 2000 mutaciones
diferentes conocidas.

A GENETIC DISEASE. The CF
gene is present from the
moment of conception,
i.e. a mutation from each
parent is inherited. There

3. SINTOMATOLOGIA

Infecciones pulmona-
res recurrentes, dolo-
res abdominales, heces
particularmente féti-
das y aceitosas y riesgo
elevado de deshidrata-
cioén son algunos de los
sintomas habituales.

SYMPTOMS. People with
CF have a variety of symp-
toms, including: frequent
lung infections, abdominal
pain, particularly fetid and

are around 2,000 different greasy stools and increased risk
known mutations. of dehydration.

HERENCIA GENETICA. La FQ es té des del moment de la concepcié, SIMPTOMATOLOGIA. Infeccions pulmonars recurrents, dolors abdo-
és a dir, s’hereta una mutacié del pare i una altre de la mare. Hi ha al minals, femta particularment fétida i oliosa i risc elevat de deshidra-
voltant de 2000 mutacions diferents conegudes. tacio son alguns dels simptomes habituals.

4. DIAGNOSTICO

Desde el afio 2000, en Baleares se
diagnostica la FQ a través de la
prueba del talén. Anteriormente
se diagnosticaba por los sintomas.
Una de cada 40 personas es porta-
dora sana del gen mutado y una de
cada 6400 personas recién nacidas
tiene la enfermedad.

DIAGNOSIS. Since 2000, CF is diag-
nosed in the Balearic Islands by means
of the heel prick test. Previously it was
just diagnosed through symptoms.
One in 40 people is a healthy carrier
of the mutated gene and 1 in 6,400
newborns is born with the disease.

5. TRATAMIENTO

El tratamiento antibio-
tico, la nutriciéon con-
trolada, la fisioterapia
respiratoria combi-
nada con el ejercicio
fisico y la adherencia
al tratamiento son los
pilares del tratamiento
de la Fibrosis Quistica.

TREATMENT. Antibiotic
treatment, controlled
nutrition, respiratory
physiotherapy combined
with physical exercise and
adherence to treatment are

. the main pillars of CF treatment.
DIAGNOSTIC. Des de l'any 2000, a les Balears es diagnostica la FQ a
través de la prova del tal6. Anteriorment es diagnosticava pels simp- TRACTAMENT. El tractament antibiotic, la nutricié controlada, la
tomes. Una de cada 40 persones és portadora sana del gen mutat i fisioterapia respiratoria combinada amb exercici fisic i l'adheréncia
una de cada 6400 personas nounades té la malaltia. al tractament son els pilars del tractament de la Fibrosi Quistica.




ASOCIACION BALEAR DE FIBROSIS QUISTICA Y FUNDACION RESPIRALIA

® associacio
balear
de fibrosi
quistica

Este 2019 la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica cumple 30 anos. Son 30 afnos en la
lucha, aprendiendo sobre la Fibrosis Quistica, ayudando a que los médicos se formen,
luchando por nuestros derechos (gratuidad de los medicamentos, unidades de referen-
cia, etc.), proporcionando servicios con técnicas innovadoras... Ahora aquellas madres y
padres fundadores de la entidad tienen hijos e hijas de mas de 30 afos, que tienen traba-
jos, que tienen parejas, que tienen...

La Fibrosis Quistica ha dejado de ser una enfermedad infantil, para pasar a ser una
enfermedad de la etapa adulta. Son muchos los motivos de alegria y muchos los avances
conseguidos, pero mientras la enfermedad no se pare, mientras siga avanzando hemos de
seguir luchando con motivacién, con energia para seguir reclamando nuestros derechos.
Nuestros retos futuros pasan por seguir innovando, seguir mejorando la calidad de vida
de las ninas, ninos y jovenes con FQ y seguir reivindicando nuestros derechos, para que
lleguen al Sistema Nacional de Salud medicamentos especificos de mutacién que frenan la
evolucion de la enfermedad: jLuchemos por conseguir Orkambi, Symkevi y los que vengan
en un futuro préximo!

30 ANOS

FOUNDED ON MAY 2, 1989,
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IN 2019 THE ASSOCIATION CELEBRATES 30 YEARS

FUNDADA EL 2 DE MAYO DE 1989,
EN 2019 LA ASOCIACION CUMPLE

In 2019 the Cystic Fibrosis Association
of Balearics celebrates 30 years; 30
years in the fight, learning about Cystic
Fibrosis, helping physicians to get
informed and formed, fighting for our
rights (free medicines, referral units,
etc.), providing services with innova-
tive techniques.. Now those founding
parents of the entity have children over
30 years old, who have jobs, who have
couples, who have...

Cystic Fibrosis has ceased to be a
childhood disease, to become an adult
disease. There are many reasons for
joy and many the progress made, but
as long as the disease does not stop, as
it continues to move forward we must
continue fighting with motivation, with
energy to keep claiming our rights. Our
future challenges are to continue inno-
vating, to continue improving the qual-
ity of life of children and young people
with CF, and to continue vindicating our
rights, so that specific mutation medi-
cines that slow down the evolution of
the disease reach the National Health
System. Let’s fight to get Orkambi,
Symkevi and the ones coming shortly!




<<=
>

Respiralia

Respira por la Fibrosis Quistica

In 2019 we will celebrate 20 editions of
the Swimming Tour around Formentera.
Since that first edition in which Pere
Galiana swam alone until now, in which
250 participants and 50 volunteers join
the event, there are many moments
lived. We counted with the participation
of teams of many nationalities (Mexico,
Canada, USA..), with renowned politi-
cians giving the starting signal, with
the participation twice of the parao-
lympic Xavi Torres and of David Meca
once... We have lived Tours with jellyfish
and without them, with wind and with-
out wind.., but what has undoubtedly
made this event special is the solidar-
ity, the coexistence, the dispensing of
luxuries and sharing those mattresses
and that sports center. Today, all par-
ticipants, volunteers and collabora-
tors are ambassadors of the Respiralia
Foundation wherever they go and help
us make awareness of Cystic Fibrosis
among society. Thank you all for mak-
ing this possible!

A POR LA EDICION NUMERO 20
DE LA VUELTA

LET’S GO FOR THE 20TH SWIMMING TOUR

Este 2019 se cumplen 20 ediciones de la Vuelta a nado a Formentera. Desde aquella pri-
mera edicidn en la que Pere Galiana nado6 solo hasta esta, en la que se unen al evento 250
personas participantes y otras 50 voluntarias, son muchos los momentos vividos. Hemos
contado con la participacion de equipos de muchas nacionalidades (México, Canada,
EEUU...), con politicos de renombre dando el pistoletazo de salida, con la participacion del
nadador paralimpico Xavi Torres en dos ocasiones y de David Meca en otra... Hemos vivido
Vueltas con medusas y sin ellas, con viento y sin viento.., pero lo que sin duda ha hecho
especial este evento es la solidaridad, la convivencia, el prescindir de lujos y compartir esos
colchones y ese polideportivo. A dia de hoy, todas las personas participantes, voluntarias y
colaboradoras son embajadoras de la Fundacion Respiralia alla donde van y nos ayudan a
difundir la Fibrosis Quistica entre la sociedad. jGracias a todas por hacerlo posible!

VUELTA A
— r =\ F=r), _/_\
FORMIEENTERA——--
NADANDO CONTRA LA

FISROSIS QUISTICA-
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PROGRAMAS DE ATENCION DIRECTA
A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA

a fsociacion Balear de Tibroais Quistica y la Fundacién Respiralia a través de su
‘Programa “{Icogida, orientacion y sequimiento de personas con FQ y sus familias”
ofrecen apoyo a cada persona con FQ y su familia tanto tras el diagnéstico como
durante las diferentes etapas de la enfermedad. Susana, madre de una nina con FQ,

noa cuenta como lo estd viviendo.

SUSANA MOLINA
Madre de una nina
con Fibrosis Quistica
Mother to a 9-year old
Cystic Fibrosis girl

12

SENTIRTE EN CASA

FEELING AT HOME

Al principio llega la noticia y se te cae el mundo enci-
ma. ¢Que mi bebe tiene qué...? ;Por qué? ;Por qué a
mi? ¢Por qué a ella? Surge un cimulo de preguntas a
las que no satisface ninguna respuesta. Luego empieza
la voragine de pruebas, medicamentos, informacion,
negacion, aceptacién y un largo etcétera de sentimien-
tos que no puedes ni sabes controlar.

El primer contacto es con el extraordinario equipo
médico de nuestra comunidad auténoma, que es una
gran suerte contar con él, pero no es suficiente. Es
entonces cuando te dicen: “Ve a la Asociacién Balear
de Fibrosis Quistica, a la Fundacién Respiralia”.

Y ahi empezé todo. La primera toma de contacto
es dura porque aun no eres consciente (o0 no quieres
serlo) de tu realidad. Pero llegas alli y todo cambia.
Te reciben sabiendo por lo que estds pasando: tus
miedos, tu incredulidad.. Te ayudan a gestionarlo y
te muestran que el mundo no se acaba, que hay gran
nimero de profesionales a tu servicio y que ahora toca
aprender y trabajar. Sientes el apoyo de la Asociacion
en todo momento y no s6lo hablo del trabajo de los
profesionales, sino de las PERSONAS. Poder hablar
con otras familias de lo que te estd pasando. Tener el
respaldo cuando tienes alguna duda, como: “;/Alguien
sabe por qué no me funciona el E-flow?”, y que te
digan: “No te preocupes. Voy a tu casa y te ayudo”. Ver
como los ninos que conociste hace anos, ahora son
adolescentes y pensar que tu hija también lo sera. Ser
parte de la familia Respiralia y sentirte en casa.

CF CARE PROGRAMMES

CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF
THE BALEARICS AND RESPIRALIA
FOUNDATION, THROUGH ITS
“WELCOME, GUIDANCE AND FOLLOW-
UP OF CF PEOPLE AND THEIR FAMI-
LIES” PROGRAMME, OFFER SUPPORT
TO EACH PERSON WITH CF AND ITS
FAMILY BOTH AFTER THE DIAGNOSIS
AND DURING THE DIFFERENT STAGES
OF THE DISEASE. SUSANA, MOTHER TO
A CF GIRL, TELLS US HER EXPERIENCE.

When they first break the news, your
whole world falls apart. My baby has
what? Why? Why me? Why her? So many
questions that have no answer. Then
comes a whole battery of tests, medi-
cines, information, denial, acceptance
and a long string of feelings that you
cannot and don’t know how to deal with.
Our first point of contact was the
wonderful medical team in our autono-
mous region. We were lucky to have
them, but it wasn’'t enough. At that point,
somebody told us to get in touch with
the Cystic Fibrosis Association of the
Balearics and the Respiralia Foundation
That was the start. The first contact
was hard, because we still hadn’'t come
to terms with our reality. But it soon
got better. They welcomed us with first-
hand knowledge of what we were going
through, our fears, our disbelief.. They
helped us manage those feelings and
understand that it don't have to be the
end of the world. They pointed us in the
direction of so many great profession-
als available to us, and they showed us
how to move forward. They were there
to support us 24/7, both as profession-
als and as fellow human beings. They
put us in touch with other families in
our same situation who offered support
with the many day-to-day questions that
crop up constantly, such as “Does anyone
know why my E-flow is not working”, to
which somebody will answer “I will come
around and take a look”. You see the chil-
dren of those families grow into teenag-
ers and you know your daughter will get
there too. It's all about being part of the
Respiralia family and feeling at home.
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PROGRAMAS DE ATENCION DIRECTA A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA

Ya llevamos algo mas de un aiio desarrollando el proyecto * Educar es Salud en
Fibrosis Quistica”. £s una nueva manera de afrontar los cuidados de las perso-
nas con FQ, en la que pretendemos fomentar la aulonomia personal y la calidad
de vida de niflas, nifos y jévenes con Tibrosis Quistica. Dentro de este comelido,
lodoa loa servicios, programas y aclividades que se ofrecen desde la FTundacion
Respiralia y la fsociacion Balear de Tibrosis Quistica tienen que ver con la
Jormacion y la educacion integral de las personas usuarias para el manejo de
au enfermedad. Dani nos explica su experiencia en el programa.

DANIEL RiO
Joven con FQ
Young person with CF

MEJORANDO DiA
A DIA

GETTING BETTER AT IT EVERY DAY

Desde hace ya casi un ano, los fisioterapeutas
siguen con unas tablets como hacemos la fisio-
terapia y los diferentes aparatos como el e-flow,
el flutter y la lota en las sesiones de fisioterapia
de la Asociacién. Es aqui donde mas se ve el
cambio. Al fin y al cabo, solo vamos una o dos
veces a la semana a hacer fisioterapia a la sede
de la Asociacién, lo que quiere decir que es muy
importante que hagamos los tratamientos bien
en casa. Por ejemplo, yo, que, aunque pensaba
que ya lo hacia todo decentemente bien, también
he tenido que mejorar cosas. Ahora intento usar
el flutter mas a menudo y, ademas, Mar, la fisio,
me va preguntando cada semana cémo lo voy
haciendo para que no me despiste mucho y vuelva
a dejarlo olvidado. También estoy mas conciencia-
do en hacer fisio en una fitball, en vez de tumbado
en el sofa, para mejorar la postura. Por lo tanto,
creo que en mi caso este seguimiento si que esta
siendo positivo.

MORE THAN A YEAR HAS GONE DEVELOP-
ING THE PROJECT “EDUCATION EQUALS
HEALTH IN CYSTIC FIBROSIS™. IT IS A NEW
WAY OF DEALING WITH THE CARE OF PEO-
PLE WITH CF, IN WHICH WE INTEND TO
PROMOTE PERSONAL AUTONOMY AND THE
QUALITY OF LIFE OF CHILDREN AND YOUNG
PEOPLE WITH THIS DISEASE. WITHIN THIS
MISSION, ALL THE SERVICES, PROGRAMMES
AND ACTIVITIES OFFERED BY THE RESPIRALIA
FOUNDATION AND THE CYSTIC FIBROSIS
ASSOCIATION OF THE BALEARICS HAVE TO
DO WITH THE TRAINING AND COMPREHEN-
SIVE EDUCATION OF USERS FOR THE MAN-
AGEMENT OF THEIR DISEASE. DANI EXPLAINS
HIS EXPERIENCE IN THE PROGRAMME.

Over the course of last year, physiothera-
pists have started using tablets to follow
up on physiotherapy sessions organised by
the Association and the way we use devices
such as the e-flow, flutter and neti pot. This
has been the biggest change for us. At the
end of the day, we only physically go to the
Association quarters once or twice a week,
which means it's really important that we
know how to do the treatments properly at
home. | myself thought | knew how to do
them, but | discovered there was plenty of
scope for improvement. These days | try to
use the flutter more often, and Mar, the
physiotherapist, checks on me every day to
see how I'm doing and make sure | don't
forget. I've also started to do physio on a fit
ball, instead of lying on the sofa, in order to
improve my posture. | believe in my case the
follow up initiative is having a positive impact.



COLABORACIONES DIRECTAMENTE RELACIONADAS CON LA ATENCION A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA
COLLABORATIONS DIRECTLY RELATED WITH THE ATTENTION TO CF PEOPLE
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PROGRAMAS DE ATENCION DIRECTA A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA

RESULTADOS DEL PROYECTO
“EDUCAR ES SALUD EN FIBROSIS QUISTICA”

&l programa Educar es Salud en Fibroais Quistica ae inicié en junio de 2016 con
el objetivo de conwerlir a nifvos, nifvas y jévenes con Tibrosis Quistica en Expertos
en el manejo de su enfermedad.

&l programa inclwye formacion de las personas usuarias y sus familias, del
equipo profesional que las atienden y de la sociedad, con el cbjetive de mejorar
la calidad de vida de las personas con Tibroais Quistica y de erradicar la discri-
minacion por razon de enfermedad entre el alumnado de las escuelas, futuras
generaciones de la sociedad.

Presentamos loa resultados oblenidos de la evaluacion continuada que esta-
mos Uevando a cabo en las sesiones de fisioterapia desde noviembre de 2017
hasta marzo de 2019.

OBJETIVOS

e Formar a las personas con Fibrosis Quistica a nivel teérico y practico sobre la
fisioterapia respiratoria y las técnicas de inhalacién a través de cursos, semina-
rios, talleres practicos y las propias sesiones semanales de fisioterapia

 Conseguir que las personas usuarias del programa mejoren en el automanejo
de la enfermedad, a través de su formacion en fisioterapia respiratoria, uso de
la medicacion, medidas higiénicas, etc.

RESULTS OF THE PROJECT “EDUCATION
EQUALS HEALTH IN CYSTIC FIBROSIS”

TRAINING OF USERS AND FAMILIES

The Programme “Education equals Health in
Cystic Fibrosis” began in June 2016 with the
aim of turning children and young people
with Cystic Fibrosis into EXPERTS in the man-
agement of their disease.

The program includes training of users and
their families, of the professionals who attend
them and of society, with the aim of improv-
ing the quality of life of people with Cystic
Fibrosis and eradicating discrimination due
to illness among students of schools, future
generations of society.

We present the results obtained from the
continuous evaluation that we are carry-
ing out in the physiotherapy sessions from
November 2017 to March 2019.

MAIN GOALS

» TRAIN people with Cystic Fibrosis at a theo-
retical and practical levels about respira-
tory physiotherapy and inhalation tech-
niques through courses, seminars, practi-
cal workshops and the weekly sessions of
physiotherapy

« Get the users of the program to IMPROVE
IN THE SELF-MANAGEMENT OF THE
DISEASE, through their training in respir-
atory physiotherapy, use of medication,
hygienic measures, etc.

COLABORACIONES DIRECTAMENTE RELACIONADAS CON LA ATENCION A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA

COLLABORATIONS DIRECTLY RELATED WITH THE ATTENTION TO CF PEOPLE
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RESULTADOS/ RESULTS

1 Técnica de drenaje autégeno/ Autogenic drainage

Técnica de expulsion de esputo/toses

Postura corporal
Expulsion of sputum/Cough tecnique

Body posture

[ Correcta/ Correct
[l Debe mejorar/ Should improve

[ Correcta/ Correct
Ml Debe mejorar/ Should improve

XXY

nov-17 mar-19 nov-17 mar-19

2 Empleo de nebulizador/ Use of nebulizer

Lavado de manos previo

Pausa inspiratoria
Previous hand washing

Inspiratory pause

I P

[ siempre IMAveces M Nunca

Always Sometimes  Never
Serpre 71% 85%
Always nov-17 [ 25% 10%
A veces
Sometimes 21%  15% mar-19 88% 8% ¥
Nunca o
Never 8% 0%

3 Empleo de inhaladores/ Use of inhalers

Orden del tratamiento

Enjuague bucal posterior
Order of treatment

Mouth rinse after inhalation

[ Siempre/ Always
M A veces/ Sometimes
M Nunca/ Never

[ Correcta/ Correct
M Debe mejorar/ Should improve

<

100%

@i 070%

a

nov-17

nov-17 mar-19 mar-19

CONCLUSIONES

Nuestros resultados indican que las personas con FQ que siguen el
programa Educar es Salud en Fibrosis Quistica estan mejorando en pro-
ductividad y efectividad de las sesiones al mejorar la aplicacion de las

técnicas, asi como en cumplimiento del tratamiento o adherencia.

4 Empleo de otros dispositivos/ Use of other devices

Empleo de cincha en casa Empleo de flutter, Acapella, PariPep...
Use of abdominal band at home Use of flutter, Acapella, PariPep...

W siempre EMAveces MINunca [7Siempre EMAveces M Nunca

Always Sometimes Never Always Sometimes  Never
nov-17 WA 36% 36%
mar-19 58% 17% 25%

nov-17 mar-19

5 Fisioterapia en casa/ Chest therapy at home

Tiempo semanal de fisioterapia en casa
Weekly chest therapy at home

BWnov1i7 [Imarl9

60%
50%
40%
30%
20%
- ]_I II
0%
<60min  60-155min  155-270 min  >270 min
CONCLUSIONS

Our results indicate that people with CF who follow the programme
Educate equals Health in Cystic Fibrosis are improving the produc-
tivity and effectiveness of the sessions by improving the application
of the techniques, as well as treatment adherence.



PROGRAMAS DE ATENCION DIRECTA A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA

Joan {lobera y Joan Huguet son doa licenciados en Ciencias de la fctividad
Fiaica y el Deporte que Uevan al frente del Programa de Reeducacicn al
&Esfuerzo desde hace un ano. Nuestra fisioterapeuta Monica Ferrer loa coor-
diné para que propusieran mejoras al programa de ejercicio fisico que se
venia haciendo en la entidad deade el aiio 2009. 1imbos se involucran en el
‘Programa por distintas razones: Joan Uobera porque la Fibrosis Quistica
le toca de cerca y queria colaborar con la flsociacion y Joan Huguet para
mejorar la calidad de vida de las personas usuarias del servicic a través de
un pregrama mas estructurado y profesional.

LA MOTIVACION,
CLAVE

MOTIVATION IS KEY

JOAN LLOBERA Y JOAN HUGUET
Entrenadores
Coaches

¢{Como motivas a tus personas usuarias?

J. LL Intento que vean la importancia de hacer ejercicio y que ellas mismas valo-
ren si se sienten mejor o peor después de un tiempo haciéndolo, aunque en este
perfil de poblacion es muy dificil mantener la motivacién.

J. H. Lo importante es que ellas perciban que t4, como profesional, tienes ganas.
Hay que involucrar a todos: profesionales, personas con FQ y familiares.

¢Qué tipo de objetivos les planteas?

J. LL Los objetivos especificos son mejorar la capacidad cardiopulmonar, que es
lo que tienen mas deficitario y mejorar la fuerza, ademas de intentar mejorar
su funcionalidad en su dia a dia para que se cansen menos haciendo cualquier
actividad.

J. H. Dentro de la medida en la que cada persona pueda, los objetivos son que se
involucren al maximo en el gimnasio, en una excursién, en una caminata, en una
carrera.., que no lo dejen y sigan haciendo ejercicio.

¢{Qué propuestas de mejora haces para el 2019?

J. LL Intentar estrategias que ayuden a aumentar la adherencia al programa y
hacer alguna formacion entre fisios y entrenadores.

J. H. Después de este primer afo piloto, muy productivo, seria interesante pasar
algun test que permita recoger datos objetivos. Por lo demas, hay que seguir con
la misma motivacién y enganchando a mas personas con FQ en el programa.

JOAN LLOBERA AND JOAN HUGUET BOTH HOLD
DEGREES IN SPORTS AND PHYSICAL ACTIVITY.
THEY'VE HEADING UP THE ENDURANCE TRAINING
PROGRAMME SINCE LAST YEAR. OUR PHYSIO-
THERAPIST MONICA FERRER JOINED EFFORTS
WITH THEM IN ORDER TO PROPOSE A SERIES OF
IMPROVEMENTS TO THE PHYSICAL EXERCISE PRO-
GRAMME WHICH THE ASSOCIATION HAD BEEN
RUNNING SINCE 2009. BOTH GOT INVOLVED IN
THE PROGRAMME FOR DIFFERENT REASONS: CF IS
CLOSE TO JOAN LLOBERA’'S HEART AND HE WANT-
ED TO COLLABORATE WITH THE ASSOCIATION,
AND JOAN HUGUET WANTED TO IMPROVE QUAL-
ITY OF LIFE FOR CF PROGRAMME PARTICIPANTS
THROUGH A MORE STRUCTURED AND PROFES-
SIONAL SERVICE.

How do you motivate people with CF?

J. LL | stress to them the importance of being physi-
cally active and let them see for themselves if they
feel better or worse after a period of time of being
active. However, it is fair to say that keeping moti-
vation up is hard for this population.

J. H. The most important thing is that they realise
that you are totally psyched up and motivated to
help them. Everyone needs to be involved: profes-
sionals, people with CF, and families.

What type of goals do you give them?

J. LL We aim specifically to improve lung and
heart capacity, which tends to be low for them,
and improve their general strength. We also try to
improve their day to day functionality so they don’t
get tired so quickly when undertaking any kind of
activity.

J. H. Always working within each individual’s capa-
bilities, we try to get them involved as much as pos-
sible in going to the gym, outings, walks, races.., we
encourage them to not give up physical exercise.

Which improvements would you propose for 2019?
J. LL I'd like to implement strategies to help them
stick to the programme and give extra training to
physiotherapists and coaches.

J. H. The trial that has been run over the last year
has been positive, but it would perhaps be helpful
to collect data properly. Going forward, we need
to carry on with the same levels of motivation and
hook more people with CF to the programme.



Reeducacion al Esfuerzo, un programa repleto de actividades durante 2018: talleres, excur- Endurance Training, a programme full
siones de senderismo, carreras deportivas... Todo ello dirigido a explicar bien el programa of activities during 2018: workshops, hik-

y a motivar a todas las personas participantes en el mismo. ing excursions, sports races.. Everything

aimed at explaining the program and
motivating the participants in it.

TALLER DE PRESENTACION DEL PROGRAMA |

Workshop of Presentation of the Program

CARRERAS DEPORTIVAS EXCURSIONES DE SENDERISMO

Sports races Hiking excursions

COLABORACIONES DIRECTAMENTE RELACIONADAS CON LA ATENCION A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA
COLLABORATIONS DIRECTLY RELATED WITH THE ATTENTION TO PEOPLE WITH CYSTIC FIBROSIS
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PROGRAMAS DE ATENCION DIRECTA A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA

PALMIRA BENEJAM
Madre de un joven
de 25 anos con FQ

Mother to a 25-year old
CF son

20

la formacicn de las personas con FQ y sus
Jamilias se completa cada aio con talleres de
acogida, encuentros de familias, asistencia
a congresos, talleres de recelas, etc. Palmira
nos explica como le fue en el encuentro de
Jamilias de Menorca.

MI HIJO ES
UNO MAS

MY SON IS JUST ONE MORE

Soy Palmira, madre de un joven de 25 afos con
FQ. Escribo estas lineas para explicar mi expe-
riencia en la dltima reunién de familias que se
realizd en octubre en Mahon. Ante todo, agra-
decer a la Asociacion y a sus profesionales su
apoyo, palabras de animo y explicaciones sobre
las dudas que nos surgen y a las que siempre
tienen un momento para contestar. La verdad es
que fue una experiencia que nos dio un empu-
jon para poder “coger la enfermedad por los
cuernos”, como dice Paz. Cuando en la reunion
escuchas a algun FQ contar sobre su situacion y
a las familias que explican como estan sus hijos,
lo que hacen cada dia, etc, al final ves que tu
hijo es uno mas y que tienes que apoyarlo con el
maximo de optimismo, ayudarle y darle animos
para que su dia a dia sea lo mas normal posible.

THE TRAINING OF CF PEOPLE AND THEIR FAMILIES IS COMPLETED EVERY YEAR WITH HOST WORKSHOPS, FAMILY
MEETINGS, ATTENDANCE AT CONFERENCES, RECIPE WORKSHOPS, ETC. PALMIRA EXPLAINS HOW SHE WAS AT
THE MEETING OF FAMILIES IN MENORCA.

My name is Palmira, mother to a 25-year-old son with CF. | would like to share my experience during the last Cystic
Fibrosis families gathering, which took place in Mahon last October. First of all, heartfelt thanks go to the Association
and its professionals for their support, dedication and all the answers to our questions, which they always make time
to address. To be honest, it was thanks to this experience that we felt able “to grab CF by the horns”, like Paz says.
When you listen to another CF person talk about their own situation, and families tell how their children are doing,
what their day to day looks like, etc. you realise your son is not the only one and you have to offer him your support,
with as much positivity as you can muster, so you can make his daily life as normal as possible.



ENCUENTRO DE
FAMILIAS
EN MENORCA

Meeting of families
in Menorca

TALLERES POR
STREAMING:
FUNDACION

FQ, BURGOS Y
EUSKADI FQ
Workshops by
streaming: Fundacién
FQ, Burgos and
Euskadi FQ

PRESENTACION DE POSTER. CONGRESO DE FEDERACION
ESPANOLA DE FQ EN ZARAGOZA

Presentation of poster. Congress of the Spanish Federation of CF in Zaragoza

TALLER DE RECETAS HIPERCALORICAS. EHIB

Workshop of hypercaloric recipes. EHIB

La alimentacion es un pilar fundamental en los cuidados de la
Fibrosis Quistica, por lo que cada afo le dedicamos una aten-
cion especial gracias a la inestimable colaboracion del profeso-
rado y alumnado del Curso de Alta Cocina de la EHIB.

Nutrition is a fundamental pillar in the care of Cystic Fibrosis, so every year

we dedicate special attention to it thanks to the invaluable collaboration of
teachers and students of the High Cooking Course of the EHIB.

COLABORACIONES DIRECTAMENTE RELACIONADAS CON LA ATENCION A LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA
COLLABORATIONS DIRECTLY RELATED TO WITH THE ATTENTION TO PEOPLE WITH CYSTIC FIBROSIS
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Portatil para funciones
administrativas/ Laptop to
help with administrative work

Campana “Mide
Sonrisas” Convenio/
Agreement 3500 €

Loteria Navidad
Donativo/ Donation
3854 €
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K C

Leo’s Bellver Club
Donacién
Donation 1000 €

Fotocopiadora para las funciones
administrativas/ Photocopier to
help with administrative work
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MARIA BLASI
Fisioterapeuta en Ibiza
Physiotherapist in Ibiza

PROGRAMA DE FORMACION DE
PROFESIONALES

Deade la fsociacion y la Fundacion creemos que la formacion de los profesionales es
de gran trascendencia en esle proyeclo “Educar es Salud en Tibrosis Quistica”, ya que
ellos seran los encargados de formar a los nifos, nifas y jévenes con Fibrosis Quistica
y a sus familias. &n 2018 incorporamos a nuestra plantilla de fisioterapeutas a Maria
Blasi para atender a las familias en Tbiza. Ella nos cuenla cémo fue acogida y qué
Jormacion recibic.

STAFF TRAINING PROGRAMME

FROM THE ASSOCIATION AND THE FOUNDATION, WE BELIEVE THAT THE TRAINING OF PROFESSIONALS IS OF
GREAT IMPORTANCE IN THE “EDUCATION EQUALS HEALTH IN CYSTIC FIBROSIS” PROGRAMME, SINCE THEY WILL

BE RESPONSIBLE FOR TRAINING CHILDREN AND YOUNG PEOPLE WITH CYSTIC FIBROSIS AND THEIR FAMILIES. IN
2018 WE INCORPORATED MARIA BLASI TO OUR STAFF OF PHYSIOTHERAPISTS TO ASSIST FAMILIES IN IBIZA. SHE

TELLS US HOW SHE WAS RECEIVED AND WHAT TRAINING SHE RECEIVED.

OPORTUNIDAD
DE FORMACION

TRAINING OPPORTUNITY

Mi proceso de formaciéon en la Asociacién ha
constado de dos fases. En primer lugar, la ABFQ
me invit6 a ir a la sede para vivir una sesion for-
mativa junto a una familia de Ibiza con una parte
tedrica, donde se profundiza en la afectacién y
su tratamiento, y otra practica donde los fisiote-
rapeutas tratan al usuario. Este primer contacto
fue muy atil para conocer a fondo la filosofia y la
metodologia de la entidad. En segundo lugar, mi
formacion se completd con dos cursos de Drenaje
Autégeno, niveles | y I, impartidos en Madrid por
las fisioterapeutas de la ABFQ, Ketty Ruiz y Mar
Gallego. Unos cursos muy completos, tanto a nivel
tedrico como practico.

Sin duda, la Asociaciéon cuenta con gran-
des profesionales de la salud especializados en
Fibrosis Quistica. Estoy muy agradecida de formar
parte de este equipo y de haber contado con esta
oportunidad de formacién en la ABFQ.

My training process at the Association was
made up of two stages: first | was invited
to visit the HQ to attend a training session
alongside a family from Ibiza. There was a
deep-dive on CF and its treatment, and a
hands-on session where therapists treat CF
people. This first contact was very useful to
understand the ethos and methodology of
the Association. The final part of my training
included attending two courses in Madrid on
Autogenic Drainage levels | and II, imparted
by two of the Association’s therapists, Ketty
Ruiz and Mar Gallego. Both courses were
extremely well thought-out and well deliv-
ered, both on the theoretical and the practice
side.

There is no question that the Association
counts great professionals among its ranks. |
am grateful to be part of this team and to have
been given the chance to do my training in the
Balearic Association for Cystic Fibrosis.



Si queremos personas con FQ y familias motivadas, activas y expertas, es imprescindible If we want motivated, active and expert

contar con profesionales motivados, activos y expertos que estén en continua formacion. CF people and families, it is essential
to have motivated, active and expert

professionals who are in continuous
training.

FORMACION EN DRENAJE AUTOGENO. TALLER CON MARIA BLASI Y CURSOS EN CURSOS ONLI’NE COCEMFE Y NOVARTIS
MADRID Y VITORIA SOBRE GESTION Y ADMINISTRACION DE
Training in Autogenic Drainage. Workshop with Maria Blasi and courses in Madrid and Vitoria ASOCIACIONES Y TALLERES PRESENCIALES
DE CALIDAD DE GESTION

Cocemfe and Novartis online courses on management
and administration of associations, and quality manage-
ment workshops

51° CONGRESO NACIONAL SEPAR, 2° CONGRESO PACIENTES SEPAR,
EN PALMA EN MADRID
51st National Congress Separ of Palma 2nd Patient Congress Separ, Madrid

COLABORACIONES DIRECTAMENTE RELACIONADAS CON LA FORMACION DE PROFESIONALES
COLLABORATIONS DIRECTLY RELATED TO THE TRAINING OF PROFESSIONALS

THE LINDE GROUP

. Linde Physiomaster Escuela de Osteopatia
— Convenio/ Convenio/ de Madrid
Agreement: PHYSIOMASTER Agreement; Convenio/ Agreement:
2500 € 2480 € 1995 €
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PROGRAMA DE FORMACION DE LA SOCIEDAD

ﬂnqeleaprdeaordelwlegioﬂafa”\lou. Desde hace 3 anos colabora con nosotros y nos da un espacio en sus aulas
para acercar la Fibrosis Quistica y la Tundacion a su alumnado. Hemos hecho con él la actividad del cuentacuenios
“Respiralio y el gran Vso tlzul”’ y la del aparalo respiratorio. &n esla enirevista nos cuenia la experiencia.

SOCIETY TRAINING PROGRAMME

ANGEL IS A TEACHER AT RAFAL NOU SCHOOL. HE HAS COLLABORATED WITH US FOR THREE YEARS NOW AND HAS GIVEN US THE CHANCE TO ACCESS HIS
CLASSROOM SO HIS PUPILS CAN LEARN ABOUT CF. WE HAVE DONE STORY-TELLING SESSIONS SUCH AS “RESPIRALIO AND THE BIG BLUE BEAR” AND THE

BREATHING SYSTEM WORKSHOP. ANGEL TELLS US ALL ABOUT IT DURING THIS INTERVIEW.

CYSTIC FIBROSIS IN BALEARIC SCHOOLS

ENTREVISTA A ANGEL MOLINA
Maestro del Colegio Rafal Nou
INTERVIEW WITH ANGEL MOLINA
Teacher at Rafal Nou School

Angel, ;crees que las actividades propuestas estan bien ajustadas para los grupos de
edad a los que van dirigidas?

Las actividades realizadas son fantasticas para el alumnado. Desde el primer momen-
to estan “enganchados” a las explicaciones, exposiciones, videos, etc. Las actividades
se hacen cortas y siempre nos quedamos con ganas de mas.

¢Qué ha aprendido el alumnado?

El cuento “Respiralio y el gran Oso Azul” trabaja los valores de amistad, dialogo, valen-
tia, tolerancia, solidaridad, cooperacidn, esfuerzo.. de manera transversal, haciendo
que los nifos aprendan, pero a la vez se den cuenta de las dificultades fisicas de
Respiralio y que con esfuerzo todo se consigue.

Con la actividad teorico-practica sobre el aparato respiratorio y sus cuidados han
aprendido grandes contenidos, como qué perjudica a nuestra respiracién y las enfer-
medades que pueden ser provocadas o heredadas, en este caso, la Fibrosis Quistica.
El video explicativo ha sido fantastico, donde hemos podido ver a Dani explicando la
enfermedad y su tratamiento. La sesién ha tenido también su parte practica donde se
han hecho actividades sobre la capacidad pulmonar en reposo y movimiento, su rela-
cién con el ritmo cardiaco, etc. Una sesién, como el mismo alumnado ha calificado:
“SIN PALABRAS".

éAlguna recomendacion para mejorar?

Que sigais como hasta ahora, con vuestra vitalidad, esfuerzo y perseverancia, ya que
con vuestro gran trabajo no solo ayudais a las personas con Fibrosis Quistica, sino a la
sociedad de hoy en dia, que a veces han olvidado los grandes valores de la vida.
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LA FIBROSIS QUISTICA, EN LOS
COLES DE BALEARES

Angel, do you think these activities are age-
appropriate?

Yes, they are very well suited for my pupils.
Straight away they are hooked to the exhibits, vid-
eos etc. They always look forward to the next time.

What have your pupils learned about CF?
The story “Respiralio and the Big Blue Bear”
works on values such as friendship, dialogue,
tolerance, team-work and effort, explained
within the context of the physical difficulties
which Respiralio encounters and which he
overcomes through effort and perseverance.
Through applied-theory activities about
the human lungs, the pupils learn about how
breathing can become impaired and whether
diseases are genetic or caused by lifestyle
choices. They are shown a video where Dani
explains about living with CF and its treat-
ment. There are also workshops about lung
capacity, its relation to cardiac rythms, etc. It
leaves them, in their own words, speechless.

Any tips for improvement?

Carry on like you are now, with your effort and
perseverance you not only help people with
CF, but also society in general, most of us have
all forgotten what is really important in life.



La formacion en los colegios este 2018 ha tenido mucho impacto, ya que se ha llevado a mas The training in the schools this 2018
has had a lot of impact. More than 1000

students of Mallorca, Menorca, lbiza,
and even Vitoria, have learned about
CF with the storytelling of “Respiralio
and the great Blue Bear”, the respira-
tory activity and the talk about genetics.

de 1000 alumnos y alumnas de Mallorca, Menorca, Ibiza e, incluso, de Vitoria, el cuentacuen-
tos de “Respiralio y el gran Oso Azul”, la actividad de respiratorio y la charla sobre genética.
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PROGRAMA DE FORMACION DE LA SOCIEDAD

{a tlsociacion Balear de Fibroais Quistica y la Fundacién Respiralia se dieron
a conocer en el Programa de Voluntariado que Holelbeds puso en marcha en
Palma, en el que se ofrecia la oportunidad a sus 1.700 empleados de colaborar
con distintas ONG a nivel local. A1 dia de hoy, mads de una docena de personas
empleadas de Hotelbeds son embajadoras de la Fibroais Quistica en loa colegioa.

THE CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF THE BALEARICS AND THE RESPIRALIA FOUNDATION
BECAME KNOWN THROUGH THE VOLUNTEER CONNECTION PROGRAMME WHICH HOTELBEDS
STARTED LAST YEAR AT THEIR PALMA HEADQUARTERS. THE VOLUNTEER PROGRAMME OFFERS
1,700 PALMA-BASED EMPLOYEES THE OPPORTUNITY TO COLLABORATE WITH SEVERAL LOCAL
CHARITIES. TODAY, OVER A DOZEN HOTELBEDS EMPLOYEES ARE CYSTIC FIBROSIS AMBASSA-
DORS AT LOCAL SCHOOLS.

EN HOTELBEDS DAMOS FE DE ELLO

HOTELBEDS CAN VOUCH FORIT

TERESA LASO
Sostenibilidad Corporativa de Hotelbeds

Corporate Sustainability - Hotelbeds

Alrededor de 15 empleados ya han participado de manera activa en el proyecto
“Educar es Salud en Fibrosis Quistica” de la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica
y la Fundacion Respiralia. ¢En qué consiste? EL programa consta de dos partes:
una formacion en sus instalaciones en la que, a través de un cuento, se explica de
una manera directa y sencilla en qué consiste la Fibrosis Quistica y una accion de
sensibilizacion del alumnado de los colegios sobre la enfermedad.

Ha sido una gran experiencia ver como chicos de diferentes edades, sensibili-
dades y grados de entendimiento se veian inmersos en una realidad que minutos
antes desconocian, pero no por ello rechazaban. La Asociacion conecta con ellos
y pretende concienciar, no solo en dicha enfermedad, sino también en otras respi-
ratorias, acercarles valores de respeto, solidaridad y empatia, habitos de higiene
basicos y, ante todo, habitos saludables como son el deporte, la alimentacidn y el
rechazo a las drogas y al tabaco.

Esta claro que la Asociacidn trabaja muy activamente para mejorar la calidad
de vida de las personas con Fibrosis Quistica y divulgar el conocimiento de esta
enfermedad. En Hotelbeds damos fe de ello.

COLABORACIONES DIRECTAMENTE RELACIONADAS CON LA FORMACION DE LA
SOCIEDAD Y LA SENSIBILIZACION DE LAS EMPRESAS
COLLABORATIONS DIRECTLY RELATED TO SOCIETY TRAINING AND AWARENESS OF THE COMPANIES

.o

A
Ayuda activacion RSC de las empresas/Help for CSR activa-
Consell de Mallorca tion of companies. Subvencién/Subsidy: 4213,56 €
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Some 15 employees have already taken active part
in the “Education equals Health in Cystic Fibrosis”
programme started by both the Association and
the Respiralia Foundation. The programme is made
up of two parts: 1) volunteers undergo training in
our premises; during this session Cystic Fibrosis is
explained in a simple and direct manner using a
story, and 2) action to raise awareness amongst stu-
dents of what Cystic Fibrosis entails and its effects
on people with CF.

It has been great to see children from all abili-
ties and age groups immerse themselves in a real-
ity previously unknown to them and straight away
accept it. The Association connects to pupils on a
deep level and aims to raise awareness amongst
them not only about Cystic Fibrosis but also other
lung diseases, whilst instilling in them values such
as respect, empathy, basic hygiene and above all,
healthy choices such as sports, healthy eating and
the dangers of drugs and smoking.

The Association is clearly working very hard to
improve quality of life for people with CF and raise
awareness about this disease. At Hotelbeds, we can
definitely testify this is the case!



0®® © 0 00000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,
.

0®® © 00000 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,

.Colabora!

Colabora con la tlscciacion Balear de Fibrosis Quistica y la Fundacion Respiralia

tu aportacién es muy importante sé parte activa de la entidad: participa en el proyecto “Educar
para poder mejorar la calidad de hazte socio. Si quieres realizar una  es Salud en Fibrosis Quistica” y da
vida de los nifos, nifas y jovenes aportacion a la Asociacion Balear visibilidad a la RSC de tu empresa
con Fibrosis Quistica y divulgar esta de Fibrosis Quistica, puedes hacerlo con voluntariado corporativo.
grave e incurable enfermedad con un minimo de 15€ al trimestre.
.............................................. ARE YOU AN
DONATIONS BECOME A MEMBER ENTREPRENEUR?
Your contribution is very important to Be an active part of the entity: become a Participate in the “Education equals
improve the quality of life of children and member. If you want to make a contribu- Health in Cystic Fibrosis” Programme and
young people with Cystic Fibrosis and raise tion to the Cystic Fibrosis Association of give visibility to the CSR of your company
awareness of this serious and incurable the Balearics, you can do it with a mini- with corporate volunteering.
disease mum of € 15 per quarter.

"" associacia
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PROGRAMA DE
SENSIBILIZACION

RESPIRALIA 2018

“XIX VUELTA A
FORMENTERA NADANDO
CONTRA LA FIBROSIS
QUISTICA

2018 RESPIRALIA “XIX SWIMMING TOUR
AROUND FORMENTERA AGAINST CF”

Trene Junquera y Pablo Puyol, invitadoes de excepcion de la
X1X Vuelta a Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica

La periodista y presentadora de television Irene Junquera y el
actor y cantante Pablo Puyol se integraron en el grupo de par-
ticipantes nadando la mayoria de etapas. Ademas, Irene fue la
encargada de realizar entrevistas a las personas participantes a
lo “Chester” en la playa. El evento supone un gran reto personal
para los nadadores y nadadoras, en el que priman valores como
superarse a una mismo como lo hacen las personas con FQ cada
dia. En esta 19° edicion participaron nadadores de distintas
nacionalidades, incluidos noruegos, panamenos, argentinos,
holandeses, daneses, mexicanos y canadienses, hasta comple-
tar un total de 240 participantes y 50 personas voluntarias.

IRENE JUNQUERA AND PABLO PUYOL, EXCEPTIONAL GUESTS OF THE XIX
SWIMMING TOUR AROUND FORMENTERA AGAINST CYSTIC FIBROSIS

Irene Junquera, journalist and tv presenter, and Pablo Puyol, actor and singer,
swam most of the stages. In addition, Irene was in charge of interviewing
the participants on the “Chester” at the beach. The event supposes a great
personal challenge for the participants, in which values prevail as surpassing
oneself as do CF people every day. In this 19th edition, swimmers of different
nationalities participated, including Norwegians, Panamanians, Argentines,
Dutch, Danes, Mexicans and Canadians, until completing a total of 240 par-
ticipants and 50 volunteers.
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ESTA EDI(;ION DE LA VUELTA SE
PRESENTO EN MADRID, CON IRENE
JUNQUERA COMO MADRINA.

This edition of the Swimming Tour was presented
in Madrid, with Irene Junquera as godmother.

= L) j ]

BRAZADAS DE ORGULLO. VIDEOCLIP DE
LA PRODUCTORA PELICULAS SUECAS
SOBRE LA VUELTA A FORMENTERA

NADANDO RESPIRALIA 2017

Brakes of pride. Video clip from the Peliculas
Suecas production company about the Swimming
Tour around Formentera, Respiralia 2017

“ESrIRALAZE.

COLABORADORES DIRECTAMENTE RELACIONADOS CON LA VUELTA
COLLABORATIONS DIRECTLY RELATED TO THE SWIMMING TOUR

PATROCINADORES SPONSORS COLABORADORES COLLABORATORS
A A\
\ Insotel Hotel Group « Marina de Formentera « Frufor « Sons Formentera « Cruceros
VERTEX de Formentera - i i i
. 24 Santa Eulalia « Balearia ¢ Alcampo « Canyplant « Blue Bar « Eroski « Makro ¢ Viuda
" de Antonio Serra « OK Rent a Car « Transportes Foreva « Formentera Mar « Nautica
7000 € 2850 € Pins « IES Marc Ferrer « Astbury Formentera « Hotel Bahia « Nuevo Hostal Bellavista

» Wet 4 Fun « Gala Night « Ca na Paulina ¢ Ejército de Tierra « Ejército del Aire «
SSG Ambulancias ¢ Ibifor « Quely « Nadal Retolacié « Campofrio « Club Nautico de

;.—.__ . , . . . Yo .
Q Ibiza « RCNP « Carbonicas Tur « Farggi La Menorquina « Pago Ibérica de Bebidas -
llall 2000€ Trasmapi « Autocares Paya * Colegio Oficial de Fisioterapeutas

Thell LIND GO
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KILOMETROS SOLIDARIOS. EL PASEO
MARITIMO DE PALMA SE TINE DE AZUL

SOLIDARITY KILOMETERS. THE PALMA SEAFRONT DYES BLUE

Los 496 participantes de la X edicién de los Kildmetros solidarios contra la Fibrosis
Quistica bafaron el Paseo Maritimo de Palma con el azul de Respiralia, gracias
a nuestros patrocinadores Obra Social “la Caixa” y Linde Healthcare. El equipo
“Joan, mi villano favorito” fue el mas numeroso y conté con 103 participantes; le
siguieron, el equipo Acotral y Son Dameto, con 49 y 42 participantes, respectiva-
mente. Un afo mas contamos con dos corredores de excepcion, Daniel Mayans
y Pedro Murillo, que hicieron 40 km cada uno. Fueron 12 las personas con FQ
que participaron como corredoras y/o voluntarias. Los 3.058 km recorridos entre
todos se sumaran a los que los nifios, ninas y jovenes con Fibrosis Quistica hacen
en el gimnasio para dar la Vuelta al Mundo virtual. Todas las aportaciones se han
destinado a la mejora de la calidad de vida de este colectivo.

The 496 participants of the X edition of the Solidarity
Kilometers against Cystic Fibrosis dyed the Palma
Seafront with the blue of Respiralia, thanks to our
sponsors Obra Social “la Caixa” and Linde Healthcare.
The team “Joan, my favorite villain” was the most
numerous and had 103 participants; they were fol-
lowed by the Acotral and Son Dameto teams, with
49 and 42 participants, respectively. One more year
we have two exceptional riders, Daniel Mayans and
Pedro Murillo, who made 40 km each. There were
12 people with CF who participated as runners and
/ or volunteers. The 3,058 km done between all par-
ticipants will be added to the ones that children and
young people with Cystic Fibrosis do in the gym to
take the Virtual Tour of the World. All the contribu-
tions have been destined to the improvement of the
quality of life of this group.

COLABORADORES DIRECTAMENTE RELACIONADOS CON KILOMETROS SOLIDARIOS
COLLABORATIONS DIRECTLY RELATED TO SOLIDARITY KILOMETERS

PATROCINADORES SPONSORS COLABORADORES COLLABORATORS

Ararat Festival Park
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Ports de Balears Autoritat Portuaria « Ajuntament de Palma-IME ¢
Palma 365 « Fundacion CanyPlant « NutriSport « Eroski « Departament
de Cultura, Patrimoni i Esports del Consell de Mallorca « Método G



UN CENTENAR
DE PERSONAS EN
LA CAMINATA DE
CIUTADELLA

A HUNDRED PEOPLE AT THE CIUTADELLA WALK

Desde que Mollie-Ann Borras iniciara el reto de organizar este
evento con tan solo 11 afos, la Caminata, 8 afios después, se
consolida en la agenda de Ciutadella. En esta ocasion, Mollie-
Ann y su hermana Becky contaron con la colaboracion de los
alumnos de 3° de ESO del Colegio Calés de Ciutadella para la
organizacién y la difusién del evento. La caminata se desarro-
L6 con la amenaza constante de lluvia, que no aparecio6 hasta
el desarrollo del sorteo al finalizar el recorrido.

Since Mollie-Ann Borras began the challenge of organizing this event with
only 11 years, the Walk, 8 years later, is consolidated in the agenda of
Ciutadella. On this occasion, Mollie-Ann and her sister Becky had the col-
laboration of the students of 3rd ESO of the Calos Scholl of Ciutadella for the
organization and awareness of the event. The Walk was developed with the
constant threat of rain, which did not appear until the development of the
draw at the end of the journey.

COLABORADORES DIRECTAMENTE RELACIONADOS CON LA CAMINATA
COLLABORATORS DIRECTLY RELATED TO THE WALK OF CIUDADELA

Ajuntament de Ciutadella  Balearia « Vacances Menorca
Autocares Torres « Salesians Calés Ciutadella < Cadena Ser
Radio Menorca - Viages Magon « Menorcacom « Hotel Port
Ciutadella - Hotel Artiem « Benestar Menorca « Can Diaz
Tienda Maribel « Lloc de Menorca ¢ Pizzeria Liorna « Cool by
Rei d’Or « Museo Binissués

FIESTA DE
LA ROSA DEL
MAR 2018

2018 ROSE OF THE SEA FIESTA

Un centenar de personas pudo disfrutar del
evento, celebrado el pasado sabado 24 de
noviembre, que conté con un menu degusta-
cion ofrecido por el Chef Carlos Sanchez del
Restaurante Son Muntaner Golf, de la musi-
ca ambiente de nuestra DJ Alba Serrano y de
la actuacion de la cantante uruguaya Adriana
Santana. La Fiesta, en la que se entreg6 el
Premio Rosa del Mar a Agora Portals, cerrd con
una subasta y sorteo de interesantes articulos.
Gracias a todos los que lo hicieron posible.

A hundred people could enjoy the event, held on
Saturday November 24, which featured a tasting menu
offered by Chef Carlos Sanchez of the Son Muntaner
Golf Restaurant, the ambient music of our DJ Alba
Serrano and the performance of the Uruguayan
singer Adriana Santana. The Fiesta, in which the
Rosa del Mar Award was presented to Agora
Portals, closed with an auction and a raffle of
interesting articles. Thanks to everyone who
made this possible.

COLABORACIONES DIRECTAMENTE RELACIONADAS CON LA

FIESTA DE LA ROSA DEL MAR
COLLABORATIONS DIRECTLY RELATED TO ROSE OF THE SEA FIESTA

Son Muntaner Golf « Hotel Nixe Palace « DJ Alba Serrano
e Adriana Santana ¢ Mestro Sergio Malaguita « Caprichos
del Jamon ¢ Alcampo < Cerda Obrador « Can Ferrerico ¢
Campofrio « Cerveza Rosa Blanca < Mercavinos « Grupo
Danone « Harley Davidson Mallorca ¢ Grupotel Hotels &
Resorts « GPRO Valparaiso Palace & SPA - Aviacién en las
aulas — Aerédromo de Binissalem « Restaurante Izakaya °
Papabubble Mallorca « Rosa Gutiérrez Estilista « Yolanda
Bauza » Optica Can Picafort « Helen Bonetti Ostedpata « Mari
Carmen Companén « Palma Aquarium
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DIA NACIONAL DE
FIBROSIS QUISTICA

NATIONAL CF AWARENESS DAY

El joven con Fibrosis Quistica y colaborador, Toni Santos, nos
ha regalado esta hermosa cancién “Plop” para que sea nuestra
sefa de identidad. Una cancion centrada en las pompas de
jabon, que necesitan aire para formarse y aire para elevarse,
como nuestros nifios, ninas y jovenes con FQ necesitan aire en
su dia a dia para respirar.

La productora Peliculas Suecas, una vez mas, se unié al reto y
nos ayudé con la grabacion de este video para el Dia Nacional
de Fibrosis Quistica. Miralo, disfritalo y comparte:

https://www.youtube.com/watch?v=JryOnDXyGZU.

The young man with Cystic Fibrosis and collaborator, Toni Santos, has given us
this beautiful song “Plop” to be our hallmark. A song centered on soap bubbles,
that need air to form and air to rise, the same air as our children and young
people with CF need in their day to day to breathe.

The Peliculas Suecas production company, once again, joined the challenge
and helped us with the recording of this video fot the National Day of Cystic
Fibrosis. Watch it, enjoy it and share:

https://www.youtube.com/watch?v=JryOnDXyGZU.
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REIVINDICACION DE LOS MEDICAMENTOS
DE ULTIMA GENERACION

CLAIMING FOR THE NEW MEDICINES

Ha sido un afo volcado en reivindicar el medicamento Orkambi, tanto ante la administracién como en los medios y en todos
los escenarios que han sido posibles. Este nuevo medicamento, dirigido a las personas con FQ que tienen la doble mutacion del-
taF508, se aprobo en EEUU en julio de 2015. En noviembre de ese mismo afo se aprobaba en Europa. En julio de 2016, la Agencia
Espanola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) realiz6 una valoracién positiva de Orkambi en Espafa. Desde entonces,
reivindicamos su financiacién y pedimos que el Ministerio de Sanidad y el laboratorio Vertex lleguen a un acuerdo: #0rkambiYA.

It has been a year dedicated to claim the drug Orkambi, both before the administration and in the media, as well as in all the scenarios that have been possible. This
new medicine, for CF people with the double deltaF508 mutation, was approved in the US in July 2015. In November of that same year it was approved in Europe.
In July 2016, the Spanish Agency for Medicines and Health Products (AEMPS) made a positive assessment of Orkambi in Spain. Since then, we claim its financing
and we ask that the Ministry of Health and the Vertex laboratory reach an agreement: #OrkambiYA.

* PROGRAMA VITAMINA 3 DE
IB3 RADIO SOBRE LA FIBROSIS
QUiSTICA, CON ARACELI BOSCH

« FIESTA DE LA ROSA DEL MAR

« MANIFESTACION EN MADRID. DIA
MUNDIAL DE LA FQ. 8 DE SEPTIEMBRE

* PROGRAMA VITAMINA 3 DE I1B3
RADIO SOBRE DISCAPACIDAD,
CON ARACELI BOSCH

« REUNIONES CON POLITICOS Y
CON TECNICOS DE LAS ADMINIS-
TRACIONES

+ JORNADA SOBRE DERECHOS EN
SALUD, MADRID. ABRIL 2018

* COPE MALLORCA

* PROGRAMA FLORS EN EL DESERT
DE IB3RADIO, CON DAVID OLIVER

* TELEDIARIO IB3

« Vitamina 3 programme of IB3 radio on
Cystic Fibrosis, with Araceli Bosch

* Rose of the Sea Fiesta

» Demonstration in Madrid. World CF
Awareness Day. September 8th.

« Vitamina 3 programme of I1B3 radio on
discapacity, with Araceli Bosch

» Meetings with politicians and
government technicians.

- Conference on Rights in Health, Madrid.
April 2018

« COPE Mallorca

« Flors en el desert Programme of IB3radio,
with David Oliver IB3 TV News
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OTHMAN KTIRI
Presidente Grupo Ok Cars
Chairman - Ok Cars Group

Son muchas las formas de colaborar con
la flsociacion Balear de TFibrosis Quistica
y la Fundacién Respiralia: todas validas,
lodas necesarias. 11 unos dias de una nueva
edicion de la Vuelta nadando a Formentera,
el camion de CanyPlant del que soliamos
disponer se averié y... enframos en pdnico.
0% Cars vino al rescale, con la cesicn de
una furgonela y dos vehiculos para el evento.
Othman, el presidente del grupo, lo narra
como loda una cportunidad de colaborar.
Un ljo contar con colaboradores asi.

THERE ARE MANY WAYS TO COLLABORATE
WITH THE CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION
OF THE BALEARICS AND THE RESPIRALIA
FOUNDATION: ALL VALID, ALL NECES-
SARY. A FEW DAYS BEFORE A NEW EDI-
TION OF THE XIX SWIMMING TOUR AROUND
FORMENTERA, THE CANYPLANT TRUCK WE
USED TO USE BROKE DOWN AND ... WE PAN-
ICKED. OK CARS CAME TO THE RESCUE, WITH
THE CESSION OF A VAN AND TWO VEHICLES
FOR THE EVENT. OTHMAN, THE GROUP’S
PRESIDENT, NARRATES IT AS AN OPPORTU-
NITY TO COLLABORATE. A LUXURY TO HAVE
COLLABORATORS LIKE THIS ONE.

EN ALINEACION CON LA
FUNDACION RESPIRALIA

ALIGNED WITH THE RESPIRALIA FOUNDATION

La oportunidad de asistir a la XIX Vuelta a
Formentera a nado contra la Fibrosis Quistica ha
sido una experiencia muy gratificante que pone en
valor la sensibilizacion de la poblacion con esta
enfermedad genética, cronica y degenerativa. Es
un orgullo ver cémo 300 personas, entre nadado-
res/as, voluntarios/as y jévenes con fibrosis quisti-
ca y sus familias, han convivido durante tres dias
en un ambiente de solidaridad con esta causa.

Desde OK Rent a Car estamos felices de haber
apoyado este evento no competitivo y, en alinea-
cion a las diversas acciones de responsabilidad
social corporativa con las que colaboramos y a
los valores deportivos con los que nos identifi-
camos, mostramos nuestra implicacién con la
Fundacion Respiralia y sus iniciativas para ayu-
dar a mejorar la calidad de vida de los jovenes
con fibrosis quistica.

It was great to have the opportunity to attend
the 19th edition of the Formentera Swimming
Tour for Cystic Fibrosis. The initiative raises
awareness among the general public about
this genetic, chronic and degenerative dis-
ease. It made me proud to see over 300
participants (including swimmers, volunteers,
people with CF and their families) get togeth-
er over the course of three days to work for
this cause.

At OK Rent a Car we are happy to support
this non-competitive event. In line with the
other corporate responsibility initiatives we
also support and the values we identify with,
this is how we show we care and are delighted
to be involved with the Respiralia Foundation
and its efforts to improve quality of life for
young people with Cystic Fibrosis.



¢Quieres colaborar con nosotros y no se te ocurre como? Aparte de | Do you want to collaborate with us and do not you think how? Apart from many
muchos de las formas ya comentadas, de ayuda a través de patro- of the ways already mentioned, help through sponsorships and collaborations

cinios y colaboraciones en los distintos eventos que organizamos,
a continuacion, exponemos unos cuantos ejemplos de amigos y
colaboradores que en 2018 decidieron unirse a nuestra causa y
ayudarnos. ;Si quieres, tii también puedes colaborar en 2019!

REALIZAR UNAS JORNADAS DE SALUD CEDER LA EXPLOTACION DEL BAR DE .
GRATUITAS Y DONAR A LA FUNDACION LAS PISCINAS DE INCA A LA ASOCIACION

LOS DONATIVOS QUE APORTEN BALEAR DE FIBROSIS QUiSTICA

Conduct a free Health Workshop and donate Transfer the operation of the pool bar in Inca to
donations of participants in the workshop to the the Cystic Fibrosis Association of the Balearics
Foundation Federacion Balear de Natacion

Palma Saludable Minibar en Inca/ Minibar in Inca
Donacion/ Donation: 544,75 € Donacion/ Donation: 370,20 €

ORGANIZAR UN CONCIERTO A BENEFICIO DE LOS NINOS, NINAS Y JOVENES CON
FQ DE LAS DOS ENTIDADES

Organize a concert for the benefit of children and young people with CF of the two entities
Concierto Coro Son Dameto Concierto Coros San José

Donacién/ Donation: 1900 € Donacién/ Donation: 801,80 €

Y MAS... TAXISTA IBICENCO QUE DONA LAS PROPINAS DEL TAXI, ETC.

And more... Ibiza taxi driver who donates taxi tips, etc.
Donacién/Donation: 320 €

in the different events we organize, below, we present a few examples of
friends and collaborators who decided to join our cause and help us in 2018. If
you want, you can also collaborate in 2019!

PROMOVER UNA CARRERA ENTRE LOS

PARTICIPANTES EN UN CONGRESO Y DONAR
LOS BENEFICIOS DE LAS INSCRIPCIONES A
LA FUNDACION RESPIRALIA

Promote a race among the participants in a
Congress and donate the benefits of registration
in the race to the Respiralia Foundation

51° Congreso Nacional SEPAR

Carrera SEPAR/SEPAR race

Donacion/ Donation: 2780 €

=

COLABORAR EN LA DIVULGACION DE

LA FIBROSIS QUISTICA A TRAVES DE UN
DOCUMENTAL SOBRE APNEA O A TRAVES DE
UN PARTIDO DE BALONCESTO

Collaborate in the CF awareness through

a documentary about apnea or through a
basketball game
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RECONOCIMIENTOS

PREMIO FQ BALEAR

BALEARIC CF AWARD

la Asociacion Balear de TFibrosis Quistica ha galardonado a la Familia
Terndndez-1dpez con el premio FQ Balear 2018. ésta familia, formada por
Juan José, Elisabeth y sus cuatro hijos, Diego, Javier, Tucas y Gonzalo, ha
colaborado tanto con la flsociacion Balear de Tibrosis Quistica como con
la Tundacién Respiralia deade el ano 2004. Han recibido eate premio por
enseiiarnos valores dificiles de encontrar en una sociedad malerialista. Son
un ejemplo para todas las personas y asi se lo hemos querido reconocer.
‘Nuestro mas sincero agradecimiento por darnos tanto.

Hace 15 anos conoci en Formentera a un grupo de entusiastas que nadaban con-
tra corriente: contra una enfermedad que se clasificaba entonces como infantil,
contra un desconocimiento de la fibrosis quistica en la mayoria de ambitos, contra
una considerable falta material y humana de medios...

Pero lo que mas me sorprendié era lo que este grupo tenia a favor: su volun-
tad de hacer bien el trabajo por pequena que fuese la tarea, su entusiasmo que
se traducia en un contagio de energia a los que les acompafnaban y su estrategia
bien definida en favor de las personas con fibrosis quistica y sus familias.

Todo eso hizo que me echase al agua a dar la Vuelta a Formentera en aquel
verano del 2004 y a emprender, junto a ellos, una travesia que no tiene fin, pues
el compromiso con la Fundacién Respiralia es para siempre.
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THE CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF THE
BALEARICS HAS AWARDED THE FERNANDEZ-
LOPEZ FAMILY WITH THE BALEARIC CF AWARD
2018. THIS FAMILY, FORMED BY JUAN JOSE,
ELISABETH AND THEIR FOUR CHILDREN, DIEGO,
JAVIER, LUCAS AND GONZALO, HAS COLLABO-
RATED WITH BOTH THE ASSOCIATION AND THE
RESPIRALIA FOUNDATION SINCE 2004. THEY HAVE
RECEIVED THIS AWARD FOR TEACHING US VALUES
THAT ARE DIFFICULT TO FIND IN A MATERIALISTIC
SOCIETY. THEY ARE AN EXAMPLE FOR ALL PEOPLE
AND THAT IS WHAT WE WANTED TO RECOGNIZE.
OUR SINCERE THANKS FOR GIVING US SO MUCH.

NADA CON LA
CORRIENTE A FAVOR

SWIMMING WITH THE CURRENT

JUANJO FERNANDEZ

Premio FQ Balear 2018

junto a su familia

Balearic Cystic Fibrosis 2018 Award

15 years ago, | met an enthusiastic group of people
who were swimming against the current: against a
disease which was then classified as a childhood
disease, against a total lack of awareness, against a
considerable lack of human and physical resources...

| was impressed about what they had going for
them: an indomitable will to change things taking
small steps at a time; their enthusiasm was conta-
gious to all around them, and their strategy was well
defined in favour of people with CF and their families.

That's what pushed me to take part in the
Formentera Swimming Tour back in summer 2004.
The life-long journey | undertook along these
people and the commitment to the Respiralia
Foundation are forever.



PREMIO ROSA DEL MAR

ROSE OF THE SEA AWARD

La Fundacidn Respiralia lleva desde el afio 2010 distinguiendo con el Premio Rosa del Mar
a médicos, fisioterapeutas, empresas y divulgadores que han estado al lado de la entidad
desde su creacion o han hecho una gran labor en la lucha contra esta enfermedad y su
difusion. Entre los anteriores premiados estan los doctores Togores y Figuerola, el fisio-
terapeuta Jean Chevaillier, las empresas Balearia, Alcampo, Tui travel A&D, la ONT y el
presentador Pablo Motos.

En 2018 este premio ha recaido en el colegio Agora Portals International School, una
organizacion educativa, cuyo Director, Rafa Barea, ya visitd nuestras instalaciones en 2009
para interesarse por nuestras actividades. De aquella visita surgié una relacion de cola-
boracién muy especial que ha servido para que la Fibrosis Quistica sea mas conocida en
nuestra sociedad, con eventos como las 12 horas de natacidn, conciertos solidarios o even-
tos sociales organizados gracias a la cesion de sus magnificas instalaciones. Ademas, es un
centro que nos esta ayudando a difundir la Fibrosis Quistica y valores de no discriminacion
en las aulas a través de la actividad formativa del cuentacuentos de Respiralio y el gran Oso
Azul del Programa Educar es salud en Fibrosis Quistica.

jGracias, Agora!

Since 2010, the Respiralia Foundation
has distinguished doctors, physiothera-
pists, companies and spokespersons
with the Rose of the Sea Award. All of
them, have been alongside with the
entity since its inception or have done a
great job in fighting against the disease
and spreading its knowledge. Among
the previous winners are doctors
Togores and Figuerola, physiotherapist
Jean Chevaillier, companies Balearia,
Alcampo, Tui travel A & D, the ONT and
the TV presenter Pablo Motos.

In 2018 this award went to Agora
Portals International School, an edu-
cational organization. Rafa Barea, the
School Headmaster, already visited our
facilities in 2009 to be interested in
our activities. From that visit arose a
very special relationship of collabora-
tion that has served to make Cystic
Fibrosis better known in our society,
with events such as 12 hours of swim-
ming, solidarity concerts or social
events organized thanks to granting
their magnificent facilities. In addition,
it is a center that is helping us to raise
awareness on Cystic Fibrosis and val-
ues of non-discrimination in the class-
rooms through the storytelling activity
“Respiralio and the great Blue Bear” of
the Educating means Health Program in
Cystic Fibrosis.

Thanks, Agora!
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Servicios y Alquileres

MALLORCA - IBIZA - FORMENTERA
www.ibifor.com
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COLABORACIONES

SANTA EULALIA

== FERRY

SERIOUS SEA LOVERS

*»
. .
CALA SAONA HOTEL&SPA ™™
wwwhotelcalasaonaecom

RESTAURANTE

Caldereta de langosta
y crancas
v Parrilladas ¥ z%;zuelas de
6 a I STA ..000
Paellas de marisco y carne

Arroces al estilo pescador
F O RME NTE Rﬁ'. . (‘A\_v~ Pto. de la Savina - 07870 Formentera

y todo el sabor de la cocina
La Sabina - Formentera de Formentera Tel.: ?71 32.21 42 .
Tel:971 32 22 55 - 971 32 22 36 e-mail: bahia@hbahia.com

JA

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

DIARIO OFICIAL DE LA

XX VUELTA A FORMENTERA NADANDO
CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA Res m'r‘aali'? E["H
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XX VUELTA A FORMENTERA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA

XX VUELTA A FORMENTERA NADANDO CONTRA LA

FIBROSIS QUISTICA: Del 28 al 30 de junio

XX SWIMMING TOUR AROUND FORMENTERA AGAINST CYSTIC FIBROSIS: FROM 28TH TO 30TH OF JUNE

XX VOLTA A FORMENTERA NEDANT CONTRA LA FIBROSI QUISTICA: DEL 28 AL 30 DE JUNY

Van 20 ediciones, pero se conserva la esencia. La Vuelta a Formentera nadando es un evento
solidario y no competitivo. Es como un “campamento de verano” en el que las personas par-
ticipantes conviven tres dias en un ambiente de despreocupacién por cosas banales como la
comodidad o la comida caliente. La natacién es so6lo la excusa por la que una persona viene
a Formentera a conocer a otras 300 personas, entre voluntarias, nadadoras y jovenes con
Fibrosis Quistica. Compartir con tanta gente el desayuno o el espacio donde dormir sobre
colchones en el suelo es parte de la magia de Respiralia.
Visita la pagina www.respiralia.org e inférmate del desarrollo completo del evento.
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There go 20 editions, but the essence is
preserved. The Swimming Tour around
Formentera is a solidary and non-com-
petitive event. It's like a “summer camp”
in which the participants spend three
days in an atmosphere of disregard for
mundane things like comfort or hot
food. Swimming is just an alibi for get-
ting to know 300 people in Formentera,
including volunteers, swimmers and
young people with Cystic Fibrosis.
Sharing breakfast and the sleeping
space, with mattresses on the floor, with
so many people is part of the magic of
Respiralia.

Visit our web site www.respiralia.
org and find out more about the event.

Van 20 edicions, perd es conserva
l'esséncia. La Volta a Formentera ned-
ant és un esdeveniment solidari i no
competitiu. Es com un “campament
d’estiu” en el qual les persones partici-
pants conviuen tres dies en un ambient
de despreocupacié per coses banals
com la comoditat o el menjar calent. La
natacié és només l'excusa per la qual
una persona ve a Formentera a coneixer
a altres 300 persones, entre voluntaries,
nedadores i joves amb Fibrosi Quistica.
Compartir amb tanta gent l'esmorzar
o l'espai on dormir sobre matalassos a
terra és part de la magia de Respiralia.

Visita el portal www.respiralia.org
i informa’t del desenvolupament com-
plet de 'esdeveniment.
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&n la XTX Vuelta tuvimos la suerle de contar con la periodisia y presentadora de
lelevision Trene Junquera como madrina y participante de la Vuelta, quien vino
acompanada del actor Pablo Puyol. &n estas lineas nos cuenta su experiencia.

IRENE JUNQUERA
Periodista y presentadora
de television

Journalist and TV presenter
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iTENGO MARCA!

SCARRED FOR LIFE!

Mi experiencia en Formentera con Respiralia fue de
esas cosas que no se olvidan. Para empezar, por el
grupo humano que se formad: la solidaridad entre todos,
la unidn, las conversaciones que se daban por todas
partes y, por supuesto, por el reto deportivo.

Lo primero que llama la atencién es la implicacion
de todos los participantes, que se olvidan de comodi-
dades superfluas y deciden dormir en un polideporti-
vo, todos juntos, en un ambiente brutal: el compane-
rismo que se vive es maravilloso. Es una especie de
campamento de verano donde todo el mundo va a
pasarselo bien, ademas de contribuir a dar visibilidad
a una enfermedad como la fibrosis quistica. Después
llega el momento de estar en el barco, cada uno con
su gorro rosa de Respiralia y con su boya.

Los dias se dividian por etapas de natacion y era
muy llevadero. El Gnico problema fue que nos encon-
tramos bastantes medusas. La organizacion hizo todo
lo posible por ir esquivandolas, teniendo en cuenta las
corrientes, pero es inevitable encontrarte con alguna
amiguita. Estaba nadando con el grupo y noté como
una quemazén stper intensa en el brazo y lo que me
salio fue gritar. Por suerte, enseguida vino una de las
barcas de apoyo a curarme. Me insistieron en que no
me diera el sol porque se me podia quedar la marca,
pero era verano... Ahora, estamos en febrero y jtengo
marca! No me importa, es como una herida de guerra
por una causa maravillosa y hasta la miro con carino.

Es una experiencia sUper recomendable, ya no
solo por la buena labor que se hace, sino por vivir
esos momentos, por compartir con tanta gente con
un mismo objetivo y por lo bien que se pasa. Es lo que
hace que ano tras afo todo el mundo repita porque,
de verdad, merece la pena.

IN THE XIX TOUR WE WERE LUCKY
TO HAVE THE JOURNALIST AND TV
PRESENTER IRENE JUNQUERA AS GOD-
MOTHER AND PARTICIPANT OF THE
TOUR, WHO WAS ACCOMPANIED BY
THE ACTOR PABLO PUYOL. IN THESE

LINES SHE TELLS US HER EXPERIENCE.

My experience with Respiralia at
Formentera was unforgettable, espe-
cially due to the wonderful group of
people | interacted with and the great
feeling of working together towards a
common goal, the long conversations
that took place, the feeling of being
united for a cause and of course, the
physical challenge.

It is astonishing how everybody
participating was willing to forgo any
kind of creature comforts and overnight
together in a sports complex under very
hard conditions. The bond this creates
is very strong. It is almost like a sum-
mer camp where we contribute to raise
awareness about Cystic Fibrosis but
also have great fun in the process. Next
you find yourself aboard, everybody
wearing a pink-coloured Respiralia
swimming cap and their own float.

Each day was divided in swimming
stages, which made things easier. The
only problem we encountered was lots
of jelly fish! The organisers did every-
thing possible to avoid them, but it was
inevitable to come into contact with
one of the creatures. | was swimming
along when | suddenly felt an intense
burn on my arm, and | screamed. Luckily
one of the support boats came around
quickly and administered first aid. They
told me to avoid exposure to the sun for
a while or I would get a permanent scar,
but of course it was summer..It is now
February and | have a scar! | don’t care,
it's a like a war wound for a great cause,
and I'm even fond of it.

I really recommend the experience,
as not only do you contribute to a great
cause, but also share unforgettable
moments with many wonderful people
and have lots of fun. That's the reason
why people come back year after year,
it really is worthwhile.
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DECALOGO SOBRE LA VUELTA A FORMENTERA
NADANDO CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA

DECALOG OF THE SWIMMING TOUR AROUND FORMENTERA

¢QUE ES LA VUELTA?
Es un evento no com-
petitivo y solidario en
el que lo importante
es la convivencia y la
sensibilizacion contra
esta enfermedad,
practicando la nata-
cién en un entorno
Unico como es la isla
de Formentera.
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:QUIEN PUEDE
PARTICIPAR?

Puede participar
cualquier persona que
tenga ganas de unirse
a nuestra causa, tenga
discapacidad o no,
sea un buen nadador
o simplemente un afi-
cionado a la natacion.

(CUANTO SE NADA?
El perimetro de la

isla se recorre en tres
dias: viernes, sabado

y domingo. Durante
cada jornada se lan-
zan varias etapas

de entre 1y 2 millas
nauticas (1,8 y 3,6 km).
Acabada la etapa, las
personas participantes
suben al barco para
recuperarse, mientras
se avanza al nuevo
punto de salida de

la siguiente etapa.
Dependiendo del esta-
do de la mar, de las
corrientes, medusas,
etc. se organizaran
tantas etapas como
sea posible, siempre
anteponiendo la segu-
ridad a cualquier otra
circunstancia.

¢Y SI NO PUEDO
TERMINAR UNA
ETAPA?

La organizacion
dispone de piraglis-
tas, motos de agua

y neumaticas para
atender a nadadores
y nadadoras. En caso
de que una persona
no pueda nadar mas,
serd recogida por una
neumatica y sera lle-
vada al barco. No hay
obligacién de nadar
todas las etapas ni de
terminar aquella que
se empiece.

¢ES OBLIGATORIO
SUBIR AL BARCO LOS
TRES DiAS?

Las personas que par-
ticipan en la Vuelta
vienen a eso, a par-
ticipar en la Vuelta,
por lo que Si es obli-
gatorio subir al barco
los tres dias. En caso
de no hacerlo, la per-
sona sera expulsada
y no podra disfrutar
de las ventajas que
incluye la inscripcion
(alojamiento y manu-
tencién).




¢{INSCRIPCION

Y PLAZO?

Se abre a las 00:00 del
dia 1 de mayo a través
de nuestra web www.
respiralia.org, donde la
persona interesada sera
redireccionada a una
plataforma online para
inscribirse. La inscrip-
cion no finaliza hasta
que no se realiza el
pago y se recibe confir-
macioén de la plaza.

Recomendacion: Cada
persona deberia rea-
lizar su inscripcion.
Inscribir a varias perso-
nas supone dedicarle
un tiempo y puede que
alguno se quede sin
reserva. En 2018 las
plazas se ocuparon en
10 minutos.

¢TIPOS DE
INSCRIPCION?
Personas con Fibrosis
Quistica: Deben enviar
un email a fgbalear@
respiralia.org entre el
15y el 29 de abrily se
les reservara su plaza
y la de 1 acompafan-
te. Recibiran un email
con instrucciones para
inscribirse.

Personas con patroci-
nio: Las personas que
confirmen patrocinio
tienen asegurada la

plaza (hasta llegar a las |
240 disponibles). Deben |

hacerlo antes del 29 de
abril.

¢Y SI NO QUEDAN
PLAZAS?

Si no quedan plazas,
la persona interesada
debe enviar un email
a fgbalear@respiralia.
org, indicando su nom-
bre y teléfono de con-
tacto. La lista de espera
se regira por estricto
orden de llegada del
email.

LA

({CUANTO CUESTA
Y QUE INCLUYE LA
INSCRIPCION?
Para personas con
Fibrosis Quistica la

- inscripcién es gratuita,

incluidas cenas del
viernes y sabado. Resto
de personas participan-
tes: 180 €, aunque baja
a 150 € sise trae un
patrocinio minimo de
50 € (y asegura plaza si
se trae antes del dia 29
de abril).

Incluye alojamiento en
polideportivo con un
colchén en el sueloy
duchas en vestuarios;
tres jornadas a bordo del
barco Capitan Jack bor-
deando la maravillosa
isla de Formentera; cena
del jueves por gentileza
del Consell Insular de
Formentera; desayuno

y comida del viernes,
sabado y domingo; cami-
seta, gorro y revista; y
traslados en autocar del
Puerto al Polideportivo
desde el jueves medio-
dia al domingo a las
17:30 h para temas rela-
cionados con la Vuelta.
Las cenas del viernes y
sabado tienen un coste
adicional de 10 €.

{QUE HAGO CON MI
RESERVA O PREMIO
DEL ANO ANTERIOR?
Si se dispone de una
reserva o un premio
por el 50% de des-
cuento de la edicién
anterior, la persona
interesada debera con-
firmar su reserva entre
el 15y el 29 de abril,
enviando un email a
fgbalear@respiralia.org
y debera donar 20 €
por su inscripcion (sin
incluir cenas).

A partir de este afo no
se guardara la plaza
para la siguiente edi-
cion, salvo por motivos
médicos.

Mas informacion en:
www.respiralia.org
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MAPA DE LAS ETAPAS DE LA VUELTA

CIRCUIT MAP / MAPA DE LES ETAPES DE LA VOLTA

> Etapas previstas | Etapes previstes | Scheduled circuit
> Etapas alternativas | Etapes alternatives | Alternative circuit
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PROGRAMA DE ACTOS

JUEVES, 27 DE JUNIO

A partir de las 16:00, en el patio del instituto:

Entrega de la bolsa de participante

20:30, Polideportivo Municipal viejo:

Explicacion sobre la Fibrosis Quistica y funcionamiento y
normas de seguridad de la Vuelta

21:30, en Sant Francesc Xavier:

Bienvenida del Presidente, inauguracién de la

“XX Vuelta a Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica”
y posterior cena para todas las personas los presentes

VIERNES, 28 DE JUNIO

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

SALIDA de la “XX Vuelta a Formentera nadando contra
la Fibrosis Quistica”

A partir de las 18:00, en la playa de Es Copinar:
Llegada de la 1° etapa

21:30, IES Marc Ferrer:

Cena al aire libre y fiesta. Donativo: 10 €

SABADO, 29 DE JUNIO

10:30, Playa de Es Copinar:

Salida de la 2° etapa

A partir de las 18:00, en la playa de Es Pujols:
Llegada de la 2* etapa

21:30, IES Marc Ferrer:

Cena al aire libre y fiesta. Donativo: 10 €

DOMINGO, 30 DE JUNIO

10:30, Playa de Es Pujols:

Salida de la 3° y ultima etapa

A partir de las 13:30, en la playa de Es Cavall d’en Borras:
LLEGADA FINAL de todos los equipos y final de la “XX Vuelta a
Formentera nadando contra la Fibrosis Quistica”

20:00, Blue Bar:

Puesta del sol, coctel y pase de las mejores imagenes de la Vuelta.
Gratuito para participantes y personal voluntario. Acompanantes 10 €

En caso de cambio de recorrido (por inclemencias meteorolégicas/
cambios por decision de la organizacion), las salidas y llegadas podran
modificarse.

PROGRAMME OF EVENT

THURSDAY, 27th OF JUNE

From 4 p. m,, in the courtyard of the institute:

Delivery of the participant’s bag

8:30 p. m,, at the old Municipal Sport Centre:

Explanation about Cystic Fibrosis and rules, regulations,

and safety instructions of the event

9:30 p. m., at Sant Francesc Xavier:

Welcoming by the President, inauguration of the

“XX Swimming Tour around Formentera against Cystic Fibrosis”
and dinner for all presents

FRIDAY, 28th OF JUNE

10:30 a. m., “Es Cavall d’en Borras” beach:

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

After 6:00 p. m., at the “Es Copinar” beach:

End of the first stage

9:30 p. m,, IES Marc Ferrer:

Outdoors dinner and “fiesta”. Donation: €10

SATURDAY, 29th OF JUNE
10:30 a. m., “Es Copinar” beach:

Start of the 2nd stage

After 6 p. m,, “Es Pujols” beach:

End of the 2nd stage

9:30 p. m,, IES Marc Ferrer:

Outdoors dinner and “fiesta”. Donation: €10

SUNDAY, 30th OF JULY:

10:30 a. m., “Es Pujols” beach:

Start of the 3rd and last stage

After 1:30 p. m,, at the “Es Cavall d’en Borras” beach:

FINISH of the “XX Swimming Tour around Formentera against

Cystic Fibrosis”

8:00 p. m,, at the “Blue Bar” Restaurant:

Sunset, cocktail, and show of the best pictures of the

“XX Swimming Tour”.

Free entrance for swimmers and volunteers. Friends and relatives €10

In case of bad weather or by organizers decision,
the starting or finishing places of the stages can be changed.
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ENTIDADES COLABORADORAS CON LA ASOCIACION BALEAR DE FIBROSIS QUISTICA Y LA FUNDACION RESPIRALIA
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VERTEX
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THE SCIENCE of POSSIBILITY




