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Presidenta de la Fundacién Respiralia
President of the Respiralia Foundation

12020 ha sido un afio diferente, duro y lleno de dificultades, pues muchas de las actividades y
proyectos de la Fundacién y de la Asociacién se frenaron o se vieron modificados por el coro-
navirus.
Aun asi, se continué con la fisio, la preparacién fisica, la osteopatia... porque la Fibrosis
Quistica no se frena ni en tiempos de pandemia. Durante el confinamiento se pens6 que fisio-
terapeutas y preparadores fisicos podian dirigir las sesiones de manera virtual, y asi se hizo. Tras el confi-
namiento, las sesiones continuaron, ya fuese online o presenciales, pero con protocolos atin mas estrictos
de los habituales. De modo que, nuestro colectivo FQ siguié como siempre con sus ejercicios y cuidados,
aunque de forma distinta.

La Vuelta a Formentera nadando no se suspendid, simplemente cambié de formato. Renacié como
Corona-Vuelta. Un evento virtual organizado con mucha ilusién que cont6 con la participacién de mucha
gente veterana en Respiralia. Patrocinadores, participantes y equipo de voluntariado consiguieron que
no se suspendiera y que el espiritu Respiralia un afilo mas se mantuviera vivo a través de sus donaciones,
videos, fotos y mensajes positivos. Otro aflo mas contamos con todos ellos y ellas. Gracias, de verdad.

Ahora toca coger fuerza para el 2021 que ha empezado. Puede que con la vacuna este afio todo vuelva a
ser como siempre. Lo esperamos.

Deseo a todas las familias FQ y a quienes apoyan nuestros proyectos mucha suerte y, sobre todo, mucha
SALUD.

2020 has been a different year, hard and full of difficulties, because many of the activities and projects of the
Foundation and the Association were stopped or modified by the coronavirus.

Even so, we continued with physiotherapy, physical training, osteopathy etc., because Cystic Fibrosis does not stop
even in times of pandemic. During the confinement, it was thought that physiotherapists and physical trainers could
lead the sessions virtually, and this proved successful . After the confinement, the sessions continued, either online or
in person, but with even stricter safety protocols than usual. So, our CF collective continued as usual with their exer-
cises and care, although in a different way.

The Swimming Tour of Formentera was not suspended, it simply changed its format. It was reborn as Corona-Tour,
a virtual event organized with great enthusiasm, that had the participation of many regular Respiralia supporters.
Sponsors, participants and the volunteer team ensured that the Respiralia spirit was kept alive through their dona-
tions, videos, photos and positive messages. For another year we count on all of them, and thank them sincerely.

Now it's time to gather strength for the year 2021, already begun. Maybe with the vaccine this year, everything will
go back to the way it always was. We hope so.

[ wish all CF families and those who support our projects a lot of luck and, above all, good HEALTH.
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Mision
—Mission

Trabajar para mejorar la calidad de vida de las personas con To work to improve the quality of life of people with Cystic Fibrosis and
Fibrosis Quistica y divulgar el conocimiento de la enfermedad.  to disseminate knowledge of the disease.

Visidon
—Vision

Ser un referente nacional e internacional para las familias con To be a national and international reference for families with Cystic
Fibrosis Quistica y para entidades relacionadas con esta enfermedad. ~ Fibrosis and for entities related to this disease.

Valores

—Values

« Innovacién y busqueda de la excelencia en los servicios que se - Innovation and continual search for excellence in the services
ofrecen a las personas con Fibrosis Quistica. offered to people with Cystic Fibrosis.
- Integracion social para todas las personas con Fibrosis Quistica.  * Scial integration for all people with Cystic Fibrosis.
. . . o « Equality for women with Cystic Fibrosis.
+ Igualdad de la mujer con Fibrosis Quistica. . . .
o . . - Continuous training of our professional staff.
+ Formacion continuada de nuestro personal profesional. « Democratic participation of all the interest groups that make up our
« Participacion democratica de todos los grupos de interés que  entities.

conforman nuestras entidades. - Commitment to resource optimization and environmental
- Compromiso con la optimizacién de los recursos y sostenibi- ~ Sustainability.
lidad ambiental « Transparency in management.

« Transparencia en la gestion.
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FIBROSIS QUISTICA

La Fibrosis Quistica es una enfermedad
genética, crénica y degenerativa, de las
denominadas raras, que afecta a uno de
cada 6400 recién nacidos 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.

Afectacién multisistémica. La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad genética que
da lugar a secreciones mucosas espesas y, por tanto, mal funcionamiento de diferen-
tes 6rganos: pulmoén, pancreas, glandulas sudoriparas y 6rganos 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.

Herencia genética. La FQ se tiene desde el momento de la concepcién, es decir, se
hereda una mutacién de cada uno de los padres. 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 are around 2,000 different known mutations.

Sintomatologia. Infecciones pulmonares recurrentes, dolores abdominales, heces
particularmente fétidas y aceitosas y riesgo elevado de deshidratacién son algunos de
los sintomas habituales.

Symptoms. People with CF have a variety of symptoms including: frequent lung infections,
abdominal pain, particularly fetid and greasy stools and increased risk of dehydration.

Diagnéstico. 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 portadora sana del gen mutado y 1 de cada 6400 personas recién nacidas tiene la
enfermedad.

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

Tratamiento. El tratamiento antibitico, la alimentaciéon controlada, la fisioterapia
respiratoria combinada 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.
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—COVID vs. CF

Aprendizajes en tiempo de pandemia

—Learning in time of pandemic

ste escenario pandémico ha permitido que las personas que no tenemos
Fibrosis Quistica (FQ) nos pongamos en la piel de las personas que tie-
nen esta enfermedad.

Las personas con FQ llevan toda su vida superando obstaculos que los
demas jamas habiamos conocido hasta ahora.

El uso de las mascarillas, la distancia de seguridad y las medidas de higiene y desin-
feccion para evitar los contagios cruzados estan instaurados desde hace muchos afios
en el dia a dia de las personas con FQ. Como también lo estan muchas medidas de
autocuidado, las sesiones de fisioterapia respiratoria y de ejercicio fisico, las hospi-
talizaciones y peregrinajes a médicos especialistas... Es un colectivo verdaderamente
luchador; un ejemplo a seguir por como son o por como valoran a su familia y las
pequeias cosas de la vida: disfrutando del dia de hoy, porque manana quiza tengan
fiebre o se encuentren peor.

Las personas sin FQ estamos cansadas por todo lo que estamos teniendo que hacer
para cuidarnos durante la pandemia, sin pensar que cuando todo esto termine y
hayamos controlado este coronavirus regresaremos a nuestra normalidad, pero las
personas con FQ seguiran manteniendo todas sus rutinas y autocuidados, esas que
todos habremos abandonado.

Aprendamos de las personas con FQ, seamos conscientes de que esta enfermedad
continda después de la pandemia, que su normalidad no es vieja ni nueva, es la de
siempre y que, a pesar de sus limitaciones, aprenden a vivir su dia a dia con ilusién y
con la esperanza de una vida plena.



CUIDADOS DE HIGIENE, SALUD Y MENTALES QUE LAS PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA
REALIZAN EN SU VIDA DIARIA, Y QUE LA SOCIEDAD HA VIVIDO Y APRENDIDO DURANTE LA
PANDEMIA, SOBRE TODO LAS PERSONAS POSITIVAS PARA COVID HOSPITALIZADAS

Hygienic, health, and mental care that people with Cystic Fibrosis carry out in their daily lives, and that
society has experienced and learned during the pandemic, especially hospitalised covid-positive people

CUIDADOS QUE DEBERIAN
INSTAURARSE EN LA
SOCIEDAD PARA SIEMPRE
Care that should be establi-
shed in society for good

MEDIDAS HIGIENICAS
Y RESTRICCIONES

Hygienic measures
and restrictions

Lavado de manos muy frecuente. Frequent hand washing

v’

Mascarilla. Mask wearing

Gel hidroalcohdlico en el bolso o bolsillo. Hydroalcoholic gel in a purse or pocket

v’

Distancia 2 metros entre personas. Distance 2 metres between persons

Confinamiento domiciliario. Home confinement

PRIORIZANDO LA
SALUD

Prioritising health

Tratamiento médico y antibidtico. Medical and antibiotic treatment

Alimentacién saludable. Healthy food and a balanced diet

Fisioterapia respiratoria. Respiratory physiotherapy

Ejercicio fisico. Physical exercise

Reeducacioén al esfuerzo. Endurance training

Consultas médicas. Medical consultations

Hospitalizaciones. Hospitalisations

Cuidados de enfermeria. Nursing care

CRECIMIENTO
PERSONAL

Personal growth

Saber parar. Knowing how to stop

Apreciar las pequenas cosas. Appreciating the little things

Vivir el momento presente: “carpe diem”. Living in the present moment: “carpe diem”

Disfrutar del momento: “slow life”. Enjoying the moment: “slow life”

Valorar la familia y cuidar las amistades. Valuing family and caring for friendships

Ponerse metas realistas y realizables. Set realistic and achievable goals

Pensar en hoy y no en manana. Thinking about today and not tomorrow

Aprender a VIVIR con mayusculas. Learning to LIVE with capital letters

SIS

“La enfermedad de la Fibrosis Quistica es para toda la vida. La pandemia se ird.
Aprendamos de las personas con Fibrosis Quistica a valorar la vida y a cuidarnos.”

“CF is for life. The pandemic will pass. Let’s learn from people with Cystic Fibrosis to value life and take care of ourselves.”




RESPIRALIA 2021 |

No es COVID, es FQ

—It's not COVID, it's CF

LAURA GARCIA

Joven con FQ. Young woman with CF

a idea de disefar unas chapas con la frase “No es COVID, es FQ”

surgi6 a raiz de la presiéon que me producia toser en un espacio

publico y de las miradas de aprensién que sentia que recibia por

parte de la gente que tenia alrededor. Pensé que estaria bien lle-

var algo que indicara que no tenia COVID, sino que tenia Fibrosis
Quistica. Decidi estampar el disefio en una chapa, ya que se puede enganchar
en cualquier prenda de ropa y porque me encantan.

El dia que me puse por primera vez la chapa me senti mas libre y no me con-
tuve la tos como habia hecho en otras ocasiones. Fue entonces cuando pensé
que esto mismo les estaria pasando a muchas de las personas con FQ y, por
eso, decidi regalar, con mucha ilusion, las chapas a la Asociacion para que las
repartieran con el resto de Fiquis. Siento que entre nosotras y nosotros nos
tenemos que cuidar y apoyar en todo lo que podamos.

The idea of designing some badges with the phrase “It's not COVID, it's CF” came from
the pressure of coughing in a public space and the apprehensive looks I felt I was
getting from the people around me. I thought it would be nice to wear something that
indicated that I didn't have COVID, but that I had Cystic Fibrosis. I decided to print the
design on a badge, since it can be clipped onto any article of clothing, and because I
love badges.

The day I wore the badge for the first time I felt freer and I didn't hold back my cough
as I had done on other occasions. This was when I thought that this would be happen-
ing to many people with CF, so I decided to give, with great enthusiasm, the badges to
the Association so that they could share them. I feel that we have to take care of each
other and support each other as much as we can.

COVID
SFQ
ASPECTOS COMUNES

Common Aspects

Tos
Cansancio
Inflamacion
Infeccion
Dificultad respiratoria
Febricula o fiebre
Dolores de cabeza
Empleo de mascarilla y medidas higiénicas
Cough
Fatigue
Inflarnmation
Infection
Shortness of breath
Low-grade fever

Headaches
Use of mask and hygienic measures

DIFERENCIAS

Differences

Origen virico vs. genético
Enfermedad contagiosa vs. no contagiosa
Enfermedad pasajera vs. cronica
Pdncreas sin afectacion vs. insuficiencia
Sin esterilidad vs. esterilidad masculina
Pérdida del gusto vs. sin afectacion
No diabetes vs. diabetes frecuente
Viral origin vs Genetic origin
Contageous vs Not contageous
Acute illness vs Chronic illness
Pancreas unaffected vs Pancreatic insufficiency
Sterility unaffected vs Male sterility
Diabetes unlikely vs Diabetes likely
Loss of taste vs Taste unaffected




COVID VS. FQ
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Conversamos con el Dr. Osona
sobre el colectivo de FQ y la pandemia

& —We speak with Dr. Osona about the CF collective and the pandemic
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EL DR. BORJA OSONA ES MEDICO PEDIATRA ESPECIALISTA EN FIBROSIS

QUISTICA DEL HOSPITAL SON ESPASES.

¢Coémo esta pasando la pandemia el
colectivo de FQ?

Pasado un afio, y después del miedo ini-
cial, ahora sabemos que el coronavirus
no es especialmente grave en Fibrosis
Quistica. En Espafia, unas 100 personas
han tenido la Covid, de las cuales la mayo-
ria han sido practicamente asintomati-
cas o con afectacién muy leve. Solo han
ingresado en hospitales un 18 o un 20%;
la mayoria trasplantados. En edad infan-
til, solo sabemos de cuatro casos.

¢ Cudl ha sido la evolucion de la FQ duran-
te la pandemia?

Ya ha aparecido algtin estudio que objeti-
vauna disminucion del 30% en el nimero
de exacerbaciones infecciosas de pacien-
tes con FQ durante este tltimo afio.

¢Recomiendas la vacunacion de las per-
sonas con FQ?

Si, la vacuna la recomendamos para
todos, tanto personas con Fibrosis
Quistica como sin ella.

¢Latelemedicina ha venido para quedarse?
Creo que la telemedicina ha venido para
quedarse en visitas de poco valor afladido
como las visitas rutinarias para contar
resultados o para hacer un simple segui-

miento. Hay que determinar en qué tipo
de paciente se puede aplicar. En pacien-
tes estables se podria hacer asi el segui-
miento, siempre que la familia lo consi-
derara también adecuado.

Symkevi se acaba de aprobar

para ninos/as de 6 al2 anos. ¢ Cudndo
se podrd administrar? ¢ Cudntos ninos/
as estdn en Symkevi en Baleares a
fecha de hoy?

En Symkevi tenemos ahora a 4 pacientes
en lo que es la Unidad Pediatrica, dos de
ellos ya en la primera evaluacién de las
24 semanas. Les esta yendo bien, empe-
zamos a notar algin cambio en funcién
pulmonar, sobre todo a nivel exacerba-
ciones, ya que no estan teniendo.

En cuanto a cuando se empezara a admi-
nistrar a los nifios y nifias de 6 a 12 anos,
esto es algo que no depende ni de los
pacientes ni de los clinicos, depende de
la Administracién y de aspectos econé-
micos principalmente. En cualquier caso,
esperemos que sea pronto.. Nosotros,
en cuanto nos autoricen, incluiriamos al
menos otros 2 pacientes.

Animo, y encantado de estar con vosotros.
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DR. BORJA OSONA IS A PEDIATRICIAN SPECIALISING IN CYSTIC
FIBROSIS AT SON ESPASES HOSPITAL

How is the CF collective going through the pandemic?

After a year, and after the initial fear, we now know that the coronavi-
rus is not especially serious in Cystic Fibrosis. In Spain, of about 100
people who haved had Covid, most have been either asymptomatic
or with very mild symptoms. Only up to 20% have been admitted to
hospital; most of them with a previous lung transplant. In children, we
only know of four cases.

What has been the evolution of CF during the pandemic?
Some studies have already shown a 30% decrease in the number of
infectious exacerbations in CF patients during the last year.

Do you recommend vaccination for people with CF?
Yes, we recommend the vaccine for everyone, both for people with and
without Cystic Fibrosis.

Is telemedicine here to stay?
I think telemedicine is here to stay for visits with little added value,

such as routine visits to count results or for simple follow-up. We have
to determine in which type of patient telemedicine can be applied. In
stable patients, follow-up could be done in this way, provided the fam-
ily also considers it appropriate.

Symkevi has just been approved for children from 6 to 12 years of age.
When can it be administered? How many children are in Symkevi in
the Balearic Islands as of today?

In Symkevi we now have four patients in the Paediatric Unit, two of
them already in the first evaluation of 24 weeks. They are doing well,
and we are beginning to notice some changes in lung function, espe-
cially the absence of exacerbations.

As for when we will start administering it to children from 6 to 12 years
of age, this is something that does not depend either on the patients
or on the clinicians; it depends mainly on the Administration and on
economic aspects. In any case, we hope that it will be soon. When we
are authorised, we will include at least two other patients.

Cheer up! Glad to be with you!
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El Dr. Reina responde a nuestras preguntas
sobre la vacuna del coronavirus

—Dr. Reina answers our questions about the coronavirus vaccine

La vacunacién es un proceso que comporta la pro-

duccién de anticuerpos especificos frente al virus

y, por lo tanto, constituye el Ginico sistema global

y comunitario, no individual, que evita y dificulta

la diseminacion y transmision del virus, especial-
mente cuando se alcanzan porcentajes de
vacunacién comunitarios superiores al
70% (inmunidad de grupo o social).

Todas las vacunas se someten a unas

estrictas medidas de control y seguridad,

tanto en los estudios previos en animales
(ratones y macacos) como en los ensayos clinicos en
humanos. Las actuales vacunas frente a la Covid-19
cumplen todos los requisitos y especificaciones de
las agencias reguladoras, por lo que son seguras.

Ninguna vacuna ha incluido a grupos con edades

inferiores a 16 anos, es decir, no hay datos de efica-
cia en la poblacion infantil, simplemente porque
no se ha estudiado todavia, pero es muy posible
que sean muy eficaces.

Lo mismo ocurre con las embarazadas, pero al ser
vacunas sin virus vivos (inactivadas) no parece
inicialmente que no se puedan utilizar, pero hacen
falta estudios que lo demuestren.

Las nuevas variantes del SARS-CoV-2 aparecen de
forma natural como consecuencia de su proceso
evolutivo y su adaptabilidad a la especie humana.
Las vacunas actuales han demostrado ser capaces de
proteger frente a estas variantes inglesas y sudafri-
canas, salvo la de Astra-Zeneca que parece tener solo
una eficacia del 25% frente a la variante sudafricana.

Las vacunas actuales se deben considerar como
no infecciosas y, por lo tanto, pueden utilizarse
perfectamente en personas inmunodeprimidas o
trasplantadas.

Solo en situaciones de inmunosupresion muy
severa deberia simplemente retrasarse la vacu-
nacion hasta recuperar un estado de respuesta
inmune adecuada y sostenible.

Las personas con FQ representan una poblacién
especialmente vulnerable a las infecciones res-
piratorias, por ello creo que deberian ser de los
primeros en el programa de vacunacion frente a
la Covid-19.

Animo a todo el colectivo y espero que mis mensa-
jes les sean de utilidad.
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DR. JORDI REINA IS THE HEAD OF THE
VIROLOGY UNIT OF THE SON ESPASES
HOSPITAL

Dr. Reina, do you think that, apart from the
measures of hand washing, masks and social
distance, vaccines are the only way to stop
this pandemic?

Vaccination is a process that involves the
production of specific antibodies against
the virus and, therefore, constitutes the
only global and community, not individu-
al, measure that prevents and hinders the
spread and transmission of the virus, espe-
cially when community vaccination per-
centages of over 70% are reached (group or
social immunity).

Are vaccines safe and recommended?

Allvaccines undergo strict control and safe-
ty measures, both in previous studies in
animals (mice and macaques) and in human
clinical trials. The current Covid-19 vaccines
meet all the requirements and specifica-

tions of the regulatory agencies and are
therefore safe.

What aspects of the vaccines are still pending?
No vaccine has included people under 16
years of age, i.e. there is no efficacy data in the
paediatric population, simply because it has
not been studied yet, but it is quite possible
that they are very effective.

The same is true for pregnant women, but
since they are non-live virus (inactivated) vac-
cines, it does not initially appear that they
cannot be used, but studies are needed to
prove this.

The new variants of SARS-CoV-2 appear nat-
urally as a consequence of its evolutionary
process and its adaptability to the human spe-
cies. Current vaccines have been shown to be
able to protect against these English and South
African variants, except for the AstraZeneca
vaccine, which appears to be only 25% effective
against the South African variant.

Can immunocompromised persons, includ-
ing our group of transplant recipients, be
vaccinated?

The current vaccines should be considered
as non-infectious and can therefore be used
perfectly well in immunocompromised or
transplanted persons.

Only in situations of very severe immuno-
suppression should vaccination simply be
delayed until a state of adequate and sustain-
able immune response is restored.

What message would you send to people
with CF and their families at this time?
People with CF represent a population that is
particularly vulnerable to respiratory infec-
tions, so I believe they should be among the
first in the Covid-19 vaccination programme.

I encourage all the collective, and hope that
my assurances will be useful.
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El lado positivo
—The positive side ’ °
¢ Podrias decirnos

. .algo positivo

de estos tiempos
de pandemia?

—Could you tell us something positive about these pandemic times?

Monica f
Saber estar con uno mismo y valorando
el dia a dia sin exigirle demasiado.
Knowing how to be with ourselves and
valuing the day to day without demanding
too much of it.

Luciano

Descubrir los verdaderos valores de las
personas.
Discovering people’s true values.

Ketty (
Poder vivir perfectamente con muchas

menos tonterias encima.
To be able to live perfectly well with much
less nonsense on top of it.

A Yolanda Irene
A Marta . .
Aprender a ser resiliente y formas de L . Reconectar con el pueblo de mi infancia
adaptarme a la nueva situacion. Las personas sin nln%unlo patologia y pasar alli todo el encierro con mis
Learning to be resilient and finding ways to IS (Sel consmentgs eilglimportancid padres. También, positivos son los
adapt to the new situation. de tomcr S oINS [Plelre] avances en ciencia y que hayan seguido
ppder minimizar la transmision (?e los trasplantes.
VIrus' y.Lj)act.e’rlcs... Ahora hay més Reconnecting with the town of my childhood
sen5|b|I|ZGC|on al respecto. and spending all my time there with my
A Antonia Pl iz oLt Ghy pathology Werg parents. The advances in science are
L . not aware of the importance of taking positive, and also the fact that transplants
Pasar mas tiempo con nuestro hijo. precautions in order to minimise the [ —
Spending more time with our child. transmission of viruses and bacteria. Now
there is more awareness.
Teruca A Pili ( Joan

Pasar momentos muy bonitos en familia
y estar mds unidos que nunca.

To spend very nice moments with my family
and to be more united than ever.

Aprender lo poco que necesitamos
verdaderamente para nuestra felicidad.
To learn how little we really need for our
happiness.

Algo positivo, que mi hijo ya lleva la
mascarilla como si fuera una chaqueta.
On a positive note, my son already wears
the mask as if it were a jacket.
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Servicios

programas

—Services and programmes

Los servicios en numeros...

—Services in numbers...

La Asociacion Balear de Fibrosis Quistica y la Fundacién Respiralia han continua-
do ofreciendo servicios y ayuda a las mas de 60 familias de personas con Fibrosis

Quistica del colectivo durante todo el tiempo de pandemia.

IMPACTO DEL CORONAVIRUS EN LOS SERVICIOS Y SESIONES OFRECIDOS A LAS

The Cystic Fibrosis Balearic Association and the
Respiralia Foundation have continued offering
services and help to the more than 60 fami-

lies of people with Cystic Fibrosis in the group
throughout the pandemic.

IMPACT OF THE CORONAVIRUS ON THE SER-
VICES AND SESSIONS OFFERED TO PEOPLE

WITH CYSTIC FIBROSIS AND THEIR FAMILIES

sessions in all

PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA Y SUS FAMILIAS EN 2020 IN2020
ACOGIDA, ORIENTA- REEDUCACION AL FISIOTERAPIA OSTEOPATIA PSICOLOGIA
CION Y SEGUIMIENTO ESFUERZO RESPIRATORIA Osteopathy Psychology
Welcome, guidance and Endurance training Respiratory
follow-up physiotherapy
5 2 O 11 3 7 SESIONES SESIONES

INTERVENCIONES

interventions

El nimero de interven-
ciones ha aumentado
al generarse muchas

dudas y miedos durante

la pandemia.

The number of interven-
tions has increased as
many doubts and fears
were generated during

the pandemic.

+177%
()

SESIONES

sessions inall

El ejercicio fisico y la ree-
ducacién al esfuerzo han
cogido un fuerte impulso
en este ano. En casa,
pero hay que cuidarse.
Physical exercise and
endurance training have
gained strong momen-
tum this year. Taking
care of yourself at home
has been an important
aspect of this work.

+184%
T

SESIONES RELIZADAS

sessions carried out in total

422 sesiones online y
715 presenciales.
Centradas en forma-
cién en drenaje auté-
geno, terapia inhala-
da y medidas higiénicas
422 online sessions and
715 face-to-face ses-
sions. Focused on train-
ing in autogenic drain-
age, inhaled therapy and
hygienic measures.

Frente alas 257 de 2019
sessions, compared
with 257 in 2019

Los tratamientos
osteopdticos se han
visto muy reducidos,
porque necesitan ser

presenciales.
Osteopathic treatments
have been greatly
reduced, because they
need to be face-to-face.

-73%
\)

Las familias han seguido
necesitando ayuda psi-
colégica.
Families have continued to
need psychological help.

Se ha iniciado un pro-
yecto piloto de tera-
pia energética, con 9
personas como bene-
ficiarias en esta fase.
A pilot energy therapy
project has been ini-
tiated, with 9 people
as beneficiaries in this
phase.
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La Fundacién Respiralia y la Asociacién Balear de Fibrosis Quistica, para
poder ofrecer todas esas sesiones y servicios y llevar a cabo todos los progra-
mas, han contado con la ayuda de entidades ptiblicas, privadas y donaciones
personales.

Principales financiadores

de los servicios y programas

—Main funders of the services and programmes

@

G CONSELLERIA

O SALUT | CONSUM @ll'ElCCl_O‘E

7° I bl social o Bar Fundacion
B ILLES BALEARS ONCE
4 9000 €°
17280 €° 6000 € 13410€°
| e
& 4 mﬁ)értamentde ‘\_"I_?
IHIHH“H‘TH?{“-. v gfgtessgirc;als comseLL pNsuLAR
6705,88¢€° 668193 €° 5095,87 €¢

CaixaBank de "la Caixa”

Rles

1169712 €¢
[

G CONSELLERIA
O AFERS SOCIALS

I |ESPORTS
B DIRECCIO GENERAL
s
DEPENDENCIA
4873,26 €

The Respiralia Foundation and the Cystic Fibrosis Balearic
Association had the help of public and private entities and
personal donations to be able to offer all these sessions
and services and carry out all the programmes.

AJUNTAMENT DE
SANT ANTOHNI DE PORTMANY
CONCEJALIA DE BIENESTAR SOCIAL

3210,90€¢

a. Mejora de la funcién pulmonar, digestiva y locomotora de las personas con FQ.
Improving lung, digestive, and locomotor functions in people with CF
b. Educar es Salud en FQ. Educate equals Health in CF
J€ Voluntarios .. Programa PrevAccién. PrevAction programme
d. Atencién integral para personas con FQ y familiares. Programme of Integral Care

1435 €° B675€° e. Acogida, orientacion y seguimiento. Welcome, orientation and monitoring programme

En 2020 estamos especialmente agradecidos a aquellas entidades que
nos han ayudado a conseguir equipos de prevencion covid, ya sea apor-
tando una ayuda especifica o flexibilizando una ayuda ya concedida.
jGRACIAS A TODAS ELLAS!

In 2020 we are especially grateful to those entities
that have helped us to assemble covid prevention
teams, either by providing specific support, or by
making an existing grant more flexible. Thank you all!
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Servicio de fisioterapia respiratoria.
Sesiones de drenaje autégeno y medidas higiénicas

%" —Respiratory physiotherapy service. Sessions of autogenic drainage and hygienic measures

MAR GALLEGO, FISIOTERAPEUTA DE LA ASOCIACION DESDE 2013, NOS
COMENTA COMO SE HA VIVIDO EL 2020 DESDE EL AREA QUE LE COMPETE

En tiempos de confinamiento la Asociacién decidié seguir haciendo formacion y
seguimiento online. ¢ Qué te parecié la solucién?

Fue una solucién a la demanda por parte de las personas usuarias. El segui-
miento se pudo hacer con éxito porque disponemos de “trucos” visuales para
poder asegurarnos de que la glotis se encuentra abierta durante la realiza-
cién de la técnica. Ademas, también nos ha permitido comprobar de primera
mano céomo realizan la limpieza de los dispositivos. Las sesiones se aprove-
chan, pero evidentemente no es lo mismo que hacerlas presenciales.
Enjunio se restablecieron las sesiones presenciales con mas medidas de segu-
ridad que anteriormente, aunque algunas familias prefirieron seguir online.

¢Has notado algin cambio de tendencia en la adherencia al tratamiento duran-
te el confinamiento?

El Covid infunde miedo y hace que pongan mas empefio en cuidarse y estar
mas adheridos al tratamiento, entendido en el contexto global de medica-
cién, drenaje autégeno, ejercicio fisico y nutricion.

Mar Gallego, physiotherapist of the Association since
2013, tells us how she has experienced the 2020 from
the area that concerns her.

In times of confinement, the Association decided to
continue training and monitoring online. What did you
think of this?

It was a solution to the demand on the part of the users.
The follow-up could be done successfully because we
have visual “tricks” to make sure that the glottis is open
during the technique. In addition, it also allowed us to
see first-hand how the devices are cleaned. The ses-
sions are very effective, but obviously it is not the same
as doing them in person.

In June, face-to-face sessions were restored with more
security measures than we already had, and some fam-
ilies preferred to continue online.

Have you noticed any change in adherence to treat-
ment during confinement?

Covid instills fear in people and makes them put more
effort into taking care of themselves and being more
adherent to the treatment regime: medication, auto-
genic drainage, physical exercise and nutrition.
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Programa de reeducacion al esfuerzo

—Endurance training programme

EN 2020 SE HICIERON 520 SESIONES, FRENTE A 282 EN 2019. A LAS SESIONES PRESEN-

CIALES SE UNIERON SESIONES ONLINE GRUPALES E INDIVIDUALES.

T4, como persona usuaria,

¢ Qué opinas
de estas sesiones y de los 7
educadores fisicos ¢

LAURA

En mi caso, he notado
mejora que me ha permi-
tido espaciar los ingresos

en el hospital, asi como
los ciclos de antibidticos.
Ademds, me fatigo menos
y me siento con mds fuerza
y energia.

Las sesiones se adaptan
muy bien a mis necesida-
des y gracias a la seguri-
dad que me transmiten, a
saber que estoy en buenas
manos y a la escucha acti-
va he aprendido a disfrutar
e integrar este hdbito en mi
dia a dia.

ALBA
Para mi el entrenamiento
fisico es muy necesario
e importante. Estoy muy
orgullosa de lo conseguido
hasta ahora en los entre-
nos y eso, en parte, es
posible gracias a nuestros
"Joanes” (Joan Lloberay
Joan Huguet). Les estaré
siempre agradecida por
su motivacion, su manera
de implicarse en nuestra
enfermedad, su acompa-
Aamiento y por conseguir
que poco a poco todo el
esfuerzo realizado se vea
reflejado en una mejoria en
mi calidad de vida.

JORGE

Hijo: Las sesiones estan muy
bien, me entretienen y me
gusta mucho mi entrenador.

Padre: Estas sesiones son
idoneas para mantener la
disciplina en estos momen-
tos. Los entrenadores
ayudan y motivan. Hemos
notado un gran progreso y
estamos muy agradecidos.

MUCHAS GRACIAS,
JOAN LLOBERA
Y JOAN HUGUET.

Servicios
y programas

In 2020, 520 sessions were held,
compared to 282 in 2019. Group
and individual online sessions were
added to the face-to-face sessions.

AS AUSEROF THE SESSIONS, WHAT
DO YOU THINK OF THESE ONLINE
SESSIONS AND THE TRAINERS?

LAURA

In my case, I have noticed an
improvement that has allowed me to
space out hospital admissions, as well
as antibiotic cycles. I also feel less
fatigued and more energetic.

The sessions suit my needs very well.
Thanks to the security they give me, to
know I am in good hands and through
active listening, I have learnt to enjoy
and integrate this habit in my daily life.

JORGE
Son: The sessions are very good, they
entertain me and [ really like my coach.

Father: These sessions are ideal for
maintaining discipline at this time.
The coaches help and motivate. We
have noticed great progress and we
are very grateful.

ALBA

For me, physical training is very
necessary and important. I am very
proud of what I have achieved so far.
This has been possible thanks in part
to our “Joanes” (Joan Llobera and Joan
Huguet). I will always be grateful to
them for their motivation, their way
of getting involved in our illness,
their support and for making sure
that little by little all the effort made
is reflected in an improvement in my
quality of life.

Thank you very much, Joan Llobera
and Joan Huguet.
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Formacion. Manual de pautas de
una alimentacion saludable

@ -Training. Healthy eating guidelines manual

a formacién integral de las personas con FQ y sus familias es clave para Comprehensive training for people with CF
el manejo de su enfermedad. Dentro de las actividades formativas tienen ~and their families is key to the management
especial relevancia la edicién de manuales para personas con FQy sus fami- ~ °f their disease. Along with the training activ-
. P . > ities, the publication of manuals for people
lias. En este contexto, el dia 4 de abril de 2020 tuvo lugar la presentacién . : e .

. W . . N with CF and their families is of special rele-
online d.el manual “Pautas para una .ahmentac':lon sal}ldable . Alreded?r vance. In this context, on April 4, 2020, the
de 100 personas se interesaron por este seminario formativo. En €l, los autores Jesis  online presentation of the manual “Guidelines
Sanchis, Lucia Redondo, Ménica Ferrer y Paz Arizti hicieron un recorrido a través del  for a healthy diet” took place. Around 100 peo-
contenido del manual destacando cémo alimentarse de forma saludable, qué peculia-  ple were interested in this training seminar. In

ridades se presentan en las personas con FQ y cémo pueden resolverse. it, the authors Jests Sanchis, Lucia Redondo,
Moénica Ferrer and Paz Arizti explained the

toalosd ] teri ld i6n fisi | de tratamiento inh. contents of the manual, highlighting how to
Junto a los dos manuales anteriores, el de preparacion fisica y el de tratamiento inha- eat healthily, what special needs are present

lado e higiene, constituyen una base muy importante de los cuidados de la FQ. in people with CF, and how they can be solved.

.. . L. Together with the two previous manuals,
Quiérete lo suficiente como para vivir de forma saludable. the one on physical preparation and the one

“Que la comida sea tu medicina” on inhaled treatment and hygiene, constitute
Love yourself enough to live healthily. “Let food be your medicine” very important resources for CF care.

El plato saludable FQ

Manual para personas con Fibrosis Quistica y sus familias

PAUTAS PARA UNA
ALIMENTACION
SALUDABLE

Tubérculos
y granos
integrales

Hortalizas y
verduras

Pescado,
legumbres
marisco,
huevosy
carne

D06

- orosis Ouict — Ejercicio  Tratamiento  Control Descanso Sol
Asociacion Balear de Fibrosis Quistica y Fundacion Respiralia L. . . .
wivw.respiraliz.org fisico y fisioterapia del estrés y naturaleza
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DECALOGO PARA UNA ALIMENTACION SALUDABLE EN

UNA PERSONA CON FQ
—Decalogue for healthy eating in a person with CF

Para conseguir un estado nutricional éptimo, asi como una mejora en los hdbitos

de vida, la alimentacién de una persona con FQ debe:

Estar compuesta por
alimentos saludables,
priorizando los frescos,
de proximidad y de
temporada y, lo mas
importante, debe evitar
productos muy proce-
sados.

Be composed of healthy
foods, prioritise fresh,
local and seasonal foods
and, most importantly,
avoiding highly pro-
cessed products.

Tener en la base de la ali-
mentacion las hortalizas,
las frutas y los tubércu-
los; no los cereales.
The diet should be
based on vegetables,
fruits and tubers, not
cereals.

Ser rica en sal y asegurar
una correcta hidratacion.
Be rich in salt as well as
ensuring proper hydration.

Aportar grasas saluda-
bles. Atrds deben quedar
los fritos, rebozados y
todo tipo de productos
procesados ricos en gra-
sas trans y aceites refina-
dos, mientras que debe
incluir alimentos grasos
saludables como el aceite
de oliva virgen, preferi-
blemente extra, los frutos
secos, el aguacate y los
pescados azules.
Provide healthy fats.
Fried, battered and all
kinds of processed prod-
ucts rich in trans fats
and refined oils should
be avoided. Healthy oily
fatty foods such as vir-
gin olive oil (preferably
extra), nuts, avocado
and oily fish should be

encouraged.

Asegurar un aporte sufi-
ciente de proteinas de
calidad: huevos, pesca-
dos y carnes de calidad
son fuentes ideales.
Lacteos y legumbres
también son alimen-
tos ricos en proteinas.
Ensure a sufficient
intake of quality proteins
such as eggs, fish and
quality meats, whilst
dairy products and leg-
umes are also rich in
protein.

Evitar completamente
los azucares anadi-
dos. En su lugar, para
aportar sabor dulce,
podemos utilizar fru-
tas desecadas (datiles,
higos secos, orejones,
uvas pasas), frutas dul-
ces como el platano y
pequenas cantidades de
miel cruda.

Avoid added sugars
completely. Instead, to
provide sweetness, dried
fruits (eg: dates, dried
figs, dried apricots, rai-
sins), sweet fruits such
as bananas and small
amounts of raw honey
are preferable.

Servicios
y programas

To achieve an optimal nutritional status, as
well as an improvement in lifestyle, the diet

of a person with CF should:

Tener como bebida de
eleccion el agua, que se
suplementard con sales

minerales cuando se
precise. Los refrescos de
todo tipo deben evitarse

y el consumo de alcohol

es nocivo.

Prefer water as the
beverage of choice, sup-
plemented with mineral

salts when
needed. Highly pro-
cessed soft drinks of all
kinds and alcohol should
be avoided completely.

Tener una lista de la
compra basada en
hortalizas, frutas, tubér-
culos, huevos, pescado,
carne, legumbres, frutos
secos, aceite de oliva
virgen extra, especias
y encurtidos.
Comprise a shopping list
based on vegetables,
fruits, tubers, eggs, fish,
meat, legumes, nuts,
extra virgin olive oil,
spices and pickles.

Mimar la microbiota
intestinal a través de
alimentos prebidticos,

valorando la suplemen-
tacion con probidticos
tras consultar con los
especialistas.
Pamper the intestinal
microbiota through preb-
iotic foods, whilst consid-
ering probiotic supple-
mentation after consulta-
tion with specialists.

Complementarse con
otros hdbitos de vida
saludables: ejercicio fisi-
co; tratamiento médico
y fisioterapia; descanso
suficiente y reparador;
contacto con la natu-
raleza y el sol; gestion
del estrés; y cuidado del
estado emocional.
Complement the diet
with other healthy life-
style habits including
physical exercise; medi-
cal treatment and phys-
iotherapy; sufficient and
restful sleep; contact
with nature and the sun;
stress management; and
care of the emotional
state.
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Otras acciones formativas

y reivindicativas

& —Other training and advocacy activities

Las personas con FQ y sus familias han podido continuar su formaciéon este
afio de modo online, a través del VII Congreso de la Federaciéon Espafola de
FQy de la Il Jornada de actualizacién en FQ de la Fundacién Espafiola de FQ.
Entre los temas tratados, el impacto clinico y psicosocial de la Covid en las
personas con Fibrosis Quistica, el autocuidado como estrategia de autono-
mia, la sexualidad y FQ y las investigaciones recientes en FQ.

People with CF and their families have been able to
continue their training this year online, through the VII
Congress of the CF Spanish Federation and the III CF
Update Day of the CF Spanish Foundation. Topics dis-
cussed included: the clinical and psychosocial impact
of Covid in people with CF, self-care as a strategy for
autonomy, sexuality and CF, and recent research in CE.

Il Jornada FQ FundEFQ

Ademas, antes del inicio de la pandemia se pudieron impartir
charlas en colegios y empresas para acercar la Fibrosis Quistica

a la sociedad.
In addition, before the beginning of the pandemic, talks were given in
schools and companies to bring Cystic Fibrosis closer to society.

Alcampo y Colegio San Francisco

VII Congreso FEFQ

Taller de comunicacién interna.
Red talento solidario de Fundacién Botin

s n T AP ;4 e
e A R T S e e

La Asociacién Balear de FQ y la Fundacién Respiralia se han
sumado en 2020 a las causas defendidas en el Dia Nacional de la
Fibrosis Quistica, Semana Europea y Mundial de la FQ, Dia mun-
dial de la discapacidad y Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
The CF Balearic Association and the Respiralia Foundation have
engaged in 2020 to support the causes defended in the National Cystic
Fibrosis Day, European and World CF Week, World Disability Day and
World Day for Rare Diseases.
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Lo ros. Un ano de

Sym kevi...

Tras mas de 4 afos de reivindicarlo, se aprob6 la financiaciéon en Espafia de Symkevi
para mayores de 12 afios a partir del 1 de noviembre de 2019. Desde entonces, 9 perso-

nas con FQ de las Islas Baleares lo estan tomando.

¢Desde cudndo tomas Symkevi?

¢Estds notando alguna mejoria?¢ Cudl o cudles?

ZAlgun efecto secundario?

NURIA
Desde marzo del 2020.
No necesito coger tanto aire

cuando hablo y no me canso
tanto a la hora de hacer una
actividad fisica.

Las primeras semanas tuve
dolor de cabeza y algun vémi-
to. También me salié un poco
de acné. Ahora estoy mejor.
Since March 2020.

| don't need to catch my
breath so much when | talk,
and | don't get so tired when
doing physical activity.

The first few weeks | had
headaches and some vom-
iting. | also had some acne.
Now | am better.

.

(Il

r

CARLOTA
« Desde enero de 2020.
+ Si. Menos mucosidad, sudor

menos saldado, fosas nasales
mads despejadas. No toso, me
siento mejor y ya no me sue-

nan tanto los mocos al respirar.

Dolor de cabeza mds a menu-

do, alguna reaccién cutdnea
sin importancia y alguna
molestia digestiva también
sin importancia.

+ Since January 2020.

+ Yes, less mucus, less salty
sweat, clearer nostrils. | don’t
cough, | feel better and | don't
get as much wheezing when |
breathe.

+ Headache more often, some
minor skin reaction and some
minor digestive discomfort.

—Achievements.

Servicios
y programas

One year of Symkevi..

After more than 4 years of claiming it,
Symkevi was approved for funding in Spain

for people over 12 years old as of November
1, 2019. Since then, 9 people with CF from the
Balearic Islands are taking it.

How long have you been taking Symkevi?
Are you noticing any improvements?

Which one(s)?

ALBA
- Desde septiembre del 2020.
- Al empezar Symkevi subié mi

capacidad pulmonar, ya de
por si muy buena. Luego bajé y
ahora vuelve a recuperarse.

La primera semana tuve
muchas migranas acompa-
nadas de vomitos que luego,
por suerte, desaparecieron. El
acné va y viene.

+ Since September 2020.
When | started Symkevi my
lung capacity, which was
already very good, went up.
Then it went down and now it
recovers again.

+ The first week | had a lot of
migraines accompanied by
vomiting which then, thank-
fully, went away. The acne
comes and goes.

Any side effects?

MARIA
« Desde septiembre del 2020.
« Si, mucha. Menos secreciones

y mejores resultados en la
espirometria, con aumento
del FEV1.

- He experimentado algunos
cambios en la piel como picor
y aparicion de granitos.

» Since September 2020.

« Yes, a lot. Less secretions and
better results in spirometry,
with increased FEV1.

| have experienced some skin
changes such as itching and
pimples.
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@ —Team of professionals

Carlos
Pons

associacio
dgl{e__%rroﬁ <
Resplralla quistica Andrea
Ferndndez
Administracion
y contabilidad
Administration and accounting staff
Joan
Huguet

Joan

Llobera
4 . Méni
Limpieza L ._ Q

Cleaning & housekeeping staff

Reeducacion
Olha
7 Smirnova al esfuerzo

Endurance training staff
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Isabel

Badillo Francisca

Munoz

César

Diosy Psicologia
Psychology staff
Maria
| Gelabert
Rosario
Dorador '
Ketty
Ruiz

Mar
Gallego

Leonor
Prats

Fisioterapia

Physiotherapy staff

Servicios
y programas

Lali ﬁ
Mascaré ? {
iir- 3

Osteopatia

Osteopathy staff

Javi
Vega
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cQué es
~Corona
Vuelta?

—What is the Corona-Tour?

En 2020 no pudimos organizar la “Vuelta a Formentera nadando contra la Fibrosis
Quistica’, pero rendirse no esta en nuestro ADN, asi que nos reinventamos para poder
seguir ofreciendo los servicios necesarios para garantizar una buena calidad de vida
a las personas con Fibrosis Quistica. De ahi surgié la “Corona-Vuelta a Formentera
contra la Fibrosis Quistica”.

PARTICIPANTES
—Participants

58 PARTICIPANTES ESTANDAR Y 62 PARTICIPANTES PREMIUM, QUE
RESERVARON PLAZA PARA LA VUELTA 2021, RECIBIERON SUS CAMISETAS Y
GORROS.

“Este ano no iba a poder ir tras
recibir un duro diagnéstico, pero
en la Corona-Vuelta si puedo
participar. De las pocas ilusiones
que tengo a futuro es volver
a Respiralia... {No pienso faltar el
ano que vienel!”.

“This year I was not going to be able to take
part in the Swimming Tour after receiving
a tough diagnosis, but I can take part in the
Corona-Tour. One of the few hopes I have for
the future is to return to Respiralia... I won't
miss it next year!

Respiralia

Respira por la Fibrosis Quistica

In 2020 we could not organize the “Swimming
Tour around Formentera against Cystic
Fibrosis”, but giving up is not in our DNA. So,
we re-invented ourselves in order to continue
offering the necessary services to ensure a
good quality of life for people with Cystic
Fibrosis. Hence the “Corona-Tour around
Formentera against Cystic Fibrosis”.

58 standard participants and 62 premium
participants, who reserved their place for the
2021 Swimming Tour, received their T-shirts
and swim caps.

“Participo en la Corona-Vuelta
porque Respiralia me ha
aportado durante todos estos
anos mucho mds a mi de lo que yo
he aportado a Respiralia”.

“I am taking part in the Corona-Tour because
Respiralia has given me much more over the
years than I have given to Respiralia in return”

"¢ Acaso iba un virus a impedir
que lo siguiera dando todo en una
Vuelta, por muy virtual que fuera?
Rendirse no es una opcién”.
“A virus would prevent me from giving my all
in a Tour, no matter how virtual it was? Giving
up is not an option”.
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¢ MENSAJES POSITIVOS DE LOS PARTICIPANTES
RESPIRALIA, {SIEMPRE A TU LADO!
— Positive messages of the participants. Respiralia, always by your side!

La esencia de la Corona-Vuelta la plasman
especialmente bien las fotos y videos de los
participantes, con sus mensajes positivos, y
el reportaje hecho por Peliculas Suecas.

The essence of the Corona-Tour is particularly
well captured by the photos and videos of the
participants, their positive messages, and the
report made by Peliculas Suecas.

Respirar hondo es bonito,
regenerador y calmante.
iNadar para ayudar a otro a respirar, mas!

Breathing deeply is beautiful, regenerating and calming; swimming to help
someone else breathe, even more so!

Cada atardecer que pasa
falta un dia menos para vernos.
jRespira por vivir!

Each passing sunset is one day less to see us again. Breathe to live!

Every breath you take
and every move you make
support Respiralia.

Cada aliento que tomas y cada accién que haces apoya a Respiralia.

Pase lo que pase,
estemos donde estemos, siempre tenemos
que respirar todos juntos.

Whatever happens, wherever we are, we always have to breathe together.

Yo ya entreno para la préxima Vuelta.

I'm already training for the next Swimming Tour.

Afrontar cualquier reto con la mejor de
las actitudes y la mejor de las sonrisas:
Superacion, inclusién, equipo, prohibido
rendirse... Sempre avant!

Facing any challenge with the best of attitudes and the best of smiles:
Overcoming, inclusion, team, no giving up... Always forward!

Los Respiralios nunca nos rendimos.

We Respiralios never give up.
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REPORTAJE.

SIEMPRE DEMASIADO PRONTO PARA RENDIRSE

— Report. Always too soon to give up

Una vez mas Peliculas Suecas se ha superado y, con las aporta-
ciones de las personas participantes, ha realizado un reportaje
de la Corona-Vuelta impresionante. Son 3 minutos de video que
emocionan, con la participacién de muchos amigos y ami-
gas de Respiralia y con la cancién “Sofa de cuero” de nuestros
amigos Jah Chango y Jarabe de Palo de fondo. Todo ello refle-
jamuy bien el espiritu de superacion de Respiraliay el gran
equipo que formamos, como lo indica la frase de cierre del
reportaje: “Ninguno de nosotros es tan bueno como todos noso-
tros juntos”.

Once again Peliculas Suecas has surpassed itself, and with the contri-
butions of the participants, made an impressive report on the Corona-
Tour. It is an emotional three minutes video, with the participation
of many friends of Respiralia and with the song “Sofa de cuero” by
our friends Jah Chango and Jarabe de Palo in the background. All this
reflects very well Respiralia’s spirit of self-improvement and the great
team that we have. As the closing sentence of the report indicates:
“None of us is as good as all of us together”.

COMARRUGA

SF PLAYA XERACD (VALENC
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© EMISION EN STREAMING
— Streaming

CON LA PARTICIPACION DE: With the participation of:

MARTA BERGAS, SERGI BRUGUERA, IRENE JUNQUERA, DHI, JAH CHANGO, MARTIN GIACCHETTA,
DAVID ASIN, EDUARDO MAYNAU, SANDRA FERRER, DAVID TRIPIANA, IRENE NEVADO, PACO CASTERA...

PATROCINADORES Y COLABORADORES
@ - Sponsorships and collaborators

==
A RED
VERTEX Z e ii... > o ot
7000 € 4000 € 3000 € 2850 € 1500 €

‘! o TURGEIERE  JAH CHANGO

FORMEMTERA

verbigrafia
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Rendirse no es una opcion

—Giving up is not an option

JUANJO PEREZ

Participante en la Corona-Vuelta y veterano de la Vuelta a Formentera.
Participant in the Corona-Tour and regular participant in the Swimming Tour
around Formentera

U estas loco. Como una cabra’—eso es lo que le dije a German, mi com-

panero de brazadas, cuando en 2010 me propuso dar la vuelta a nado a

Formentera con Respiralia para luchar contra la FQ. Ni siquiera sabia qué

era la FQ, ni qué relacion tenia con lo que iba a ser esta aventura: enfren-

tarse a uno mismo, explorar tus propios limites, traspasarlos, esforzarse
sin descanso, mantener el ritmo y exprimir cada bocanada de aire para que rinda el
doble... Eso es la vuelta a nado. ;Y eso mismo resulté ser también la FQ! La vuelta a
nado a Formentera resulto6 ser una preciosa y dura metafora de 10 que —-imagino- es el
esfuerzo diario de una persona con FQ.

o

Alolargo de estos anos, he visto tirarse por la popa del Capitan Jack a nadadores con
FQ y discapacitados que me hacian sentir vergiienza si yo dejaba de saltar al agua
porque “estaba cansado”. “Pero ;qué derecho tengo? —me decia enfadado conmigo
mismo—. Soy tremendamente afortunado porque tengo el privilegio de poder res-
pirar sin pensar, mientras que otros, como nos dicen desde Respiralia, solo piensan
en respirar”.

Y es que al final, la vuelta a nado a Formentera contra la FQ se convierte en una
experiencia vital de superacién, de retos, de aguas cristalinas, de comparfierismo, de
brazadas, de bocanadas, de medusas, de solidaridad, de miedos, de mas medusas, de
voluntariado, de coreografias, de chipironas, de risas, y de diyéis y blubares que hacen
que la palabra “rendirse” se diluya en las aguas de Formentera hasta desaparecer.

Por eso mismo, este afio covidiano no podia ser menos. Si en las anteriores ediciones
de la vuelta a nado en mi existia el animo de ayudar a las personas con FQ, ;acaso
iba un virus a impedir que lo siguiera dando todo en una vuelta, por muy virtual que
fuera? No, amigo mio. Rendirse no es una opcién. Este afo, mas que nunca, debiamos
estar, y lo estuvimos, unidos en la misma lucha para poder gritar, como cuando lo
hacemos en las coreografias, aquello de “cuando creas que no puedes nada, dalo todo
no te quedes nada..”
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“You're crazy. Like a goat” that’s what
I said to German, my swimming partner,
when in 2010 he suggested I swim around
Formentera with Respiralia to fight CF. I
didn't even know what CF was, or what it had
to do with this adventure: The challenge was
to confront yourself, to explore your own
limits, to push them, to push yourself relent-
lessly, to keep up the pace and squeeze every
breath of air to make it work twice as hard...
That's what the Swimming Tour around
Formentera is. And that's what CF turned
out to be too! The Swimming Tour around
Formentera turned out to be a beautiful and
tough metaphor for what - I imagine - is the
daily effort of a person with CF.

Over the years, I have seen swimmers with
CF and disabled people throw themselves
over the stern of Captain Jack, making me
feel ashamed if I stopped jumping into the
water because I was “tired”. “But what right
do I have? —I would say to myself angrily—.
I am extremely lucky because I have the
privilege of being able to breathe without
thinking, while others, as they tell us from
Respiralia, only think about breathing”.

And in the end, the Swimming Tour around
Formentera against CF becomes a vital
experience of overcoming challenges, crys-
tal clear waters, fellowship, strokes, puffs,
jellyfish, solidarity, fears, more jellyfish, vol-
unteering, choreographies, squids, laughter,
and DJs and Bluebars... The word “surrender”
is diluted in the waters of Formentera, until
it disappears altogether.

For this very reason, this Covidian year could
not beless important. If in the previous years
of the Swimming Tour around Formentera I
was motivated by the desire to help people
with CF, was a virus going to stop me from
continuing to give my all in a Tour, however
virtual it might be? No, my friend. Giving up
is not an option. This year, more than ever, we
had to be united in the same fight -to be able
to shout, as we do in the choreographies, that
“when you think you can't do anything, give it
all you've got, don't keep anything..”.
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Servicios y Alquileres

MALLORCA - IBIZA - FORMENTERA
www.ibifor.com




marina de formentera

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

CALA SAONA HOTEL&SPA™ ™™
wwwhotelcalasaonacom

RESTAURANTE Con la adquisicién de ¥
Caldereta de langosta un cuentopor ’2 €
y crancas colaboras con 2 € con
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La Sabina - Formentera de Formentera
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a favor
nuestro colectivo

—Activities in favour of our collective

Vuelta a Mallorca
caminando

—Walking around Mallorca

Dado que este afio 2020 no se pudo realizar la Vuelta a Formentera ni los Kilémetros
Solidarios y que tampoco se pudieron realizar actividades grupales, Javier Gutiérrez,
voluntario y embajador de la Fundacién, aprovechando que caminar le venia
muy bien para su dolencia cardiaca, realiz6 lal Vuelta a Mallorca caminando. A
él se le unieron personas afines a nuestra causay algunas personas con FQde la
Fundaci6on Respiralia en alguna de las etapas. Con esta iniciativa, Javier dio visibilidad
a la Fibrosis Quistica y consigui6é donaciones por un total de 2712,01 € para las perso-
nas con esta enfermedad.

=)

iGrande, Javil GE‘
Recaudado
2712,01 €
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Plantacion de drboles
solidaria Fundacion “la Caixa”

—Solidarity Tree planting by “la Caixa” Foundation

DIEGO RIERA

Responsable de Accién Social de CaixaBank en Baleares
Head of Social Action at CaixaBank in the Balearic Islands

través del Proyecto Reforesta, la Fundacion Respiralia nos habia pre-
sentado a finales de 2019 un plan de plantacién masiva, que era una
combinacion, a nuestro entender perfecta, entre ecologia, sostenibili-
dad y compromiso con las personas vulnerables. Al truncarse el plan a
causa de la pandemia, desde Accién Social de CaixaBank, y coincidien-
do con el Dia Internacional contra el Cambio Climatico, decidimos organizar un plan
piloto con elincentivo adicional de que Fundacién “la Caixa” aportara un donativo
de 20 euros por cada participante en la plantaciéon para el programa de fisioterapia
de Respiralia.

Gracias a la ayuda de nuestro equipo de voluntariado y de muchas otras personas que se
sumaron a esta actividad, asi como a la imprescindible colaboracién de la Xarxa Forestal
delesIlles Balearsy dela Conselleria de Medi Ambient, mas de un centenar de personas
nos congregamos en la finca publica Sa Duaia en varios turnos y con todas las medidas
de seguridad anti-Covid, para hacer una primera siembra de arboles para un proyecto
que esperamos crezca, enraice y fructifique en los préoximos afos.

Through the “Reforesta Project”, the Respiralia Foundation presented us, at the end of 2019, with
an ambitious tree planting plan, a perfect combination, in our opinion, of ecology, sustainabil-
ity and commitment to vulnerable people. The plan had to be cut short due to the pandemic,
but with support from CaixaBank’s “Accién Social’, and coinciding with the International Day
of Climate Action, we decided to organize a pilot project, with the additional incentive that “la
Caixa” Foundation would contribute a donation of 20 euros per participant for the Respiralia
Physiotherapy programme.

Thanks to the help of our volunteer team, and many other people who joined this activity, as
well as the essential collaboration of the Xarxa Forestal de les Illes Balears and the Conselleria
de Medi Ambient, more than a hundred people gathered at the Sa Duaia public farm. Organised
into various shifts, all fully compliant with the anti-Covid security measures, we planted the
first trees for a project that we hope will grow, take root and bear fruit in the coming years.

x Recaudado
'] Raised
bra Secia 2000 €

LB T M e
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Serra 4 Life:

Actividades

a favor
de nuestro colectivo

70 km por la Serra Tramuntana

Angel Sotos e Isa Garcia, propietarios de Fit4Life, y David Breijo y Aina Ensenyat
realizaron el reto “Serra 4 Life", recorriendo 70 km por la Sierra de Tramuntana y
recaudando 1230 € para el programa “Educar es Salud en Fibrosis Quistica” de la
Fundacion Respiralia.

Aina Ensenyat, organizadoray participante del reto, nos cuenta cémo surge la idea

de hacer esta travesia y, ademds, recoger fondos para Respiralia.

“Hace ya muchos afnos que David Breijo y yo hacemos ‘Kilémetros solidarios contra la
Fibrosis Quistica’ y este afio, con todo esto del Covid-19, no queriamos hacer menos.
Pensamos que podriamos hacer un reto y ‘sufrir’ para que nuestros valientes pudieran
tener una pequena ayuda.

Decidimos hacerlo por Respiralia porque a mi me toca de cerca. El hijo de un primo y
una amiga tienen esta enfermedad y, si no fuera por ello, creo que ni la conoceria. Asi
que miidea era dar a conocer esta enfermedad y hacer un pequeno esfuerzo por todos
los nifios, nifias y jévenes con FQ que cada dia lo hacen para sobrevivir. Ellos y ellas son
los valientes y los que luchan cada dia de su vida, no nosotros, ya que nuestra lucha tan
solo dur6 unas horas”

W —=Serra 4 Life: 70 km through the Serra Tramuntana mountain range

Angel Sotos and Isa Garcia, owners

of Fit4Life, and David Breijo and Aina
Ensenyat carried out the challenge “Serra
4 Life”, running 70 km through the Serra

de Tramuntana and raising 1230,00 € for
the Respiralia Foundation “Educate equals
Health in Cystic Fibrosis” programme.

Aina Ensenyat, organiser and participant of
the challenge, tells us how the idea of doing
this challenge came about, in order to raise
funds for the Respiralia Foundation.

“For many years David Breijo and I have been
doing ‘Kilometers in solidarity against Cystic
Fibrosis' and this year, with all this Covid-19,
we did not want to do less. We thought we
could make a challenge and ‘suffer’ so that our
brave ones could have a little help.

We decided to do it for Respiralia because
it touches me closely. A cousin’s son and a
friend of mine have this disease and, if it
wasn't for that, I don't think I would even know
about it. My idea was to raise awareness of
this disease, and make a small effort for all
the children and young people who endure
personal struggles every day, just to survive.
They are the brave ones, and the ones who
fight every day of their lives. Our fight only
lasted a few hours.”

Recaudado
Raised

1230 €
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COLLABORATE!

uls

Colabora con la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica

Quicro
donar

Tu aportacién es muy importante para

poder mejorar la calidad de vida de

los ninos, ninas y jévenes con Fibrosis

Quistica y divulgar esta grave e incu-
rable enfermedad

| WANT TO DONATE

Your contribution is very important to
improve the quality of life of children
and young people with Cystic Fibrosis
and raise awareness of this serious
and incurable disease

Quicro
aseciavme

Sé parte activa de la entidad: hazte
socio. Si quieres realizar una aporta-
cion a la Asociaciéon Balear de Fibrosis
Quistica, puedes hacerlo con un mini-

mo de 15€ al trimestre

| WANT TO BECOME A
MEMBER

Be an active part of the entity: become

a member. If you want to make a con-

tribution to the Cystic Fibrosis Balearic

Association, you can do it with a mini-
mum of € 15 per quarter

Colonya Caixa Pollenga (Fundacion Respiralia):

ES912056 0009 7010 0108 5123
BIZUM (ONG): Cédigo 00292

www.respiralia.org/colabora
www.respiralia.org/en/collaborate

Resplraha

y la Fundacion Respiralia

-

Participa en el proyecto “Educar es
Salud en Fibrosis Quistica” y da visi-

unav

bilidad a la RSC de tu empresa con
voluntariado corporativo

I HAVE A BUSINESS

Participate in the “Educate equals
Health in Cystic Fibrosis” Programme
and give visibility to the CSR of your
company with corporate volunteering

associacio
balear

de fibrosi

quistica

Respira por la Fibrosis Quistica
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¢ Colaboras?

En 2020 también colaboraron con la
Asociacion Balear de Fibrosis Quistica y con
la Fundacion Respiralia:

@ -Do you collaborate? Other collaborators of the CFBA and the RF in 2020:

CROWDFUNDING ¢ ME AYUDAS A
RESPIRAR?

Crowdfunding Can you help me breathe?
Aportacion/ Contribution of Obra Social la Caixa

Donativo/ Donation

9000 €

Aportacién de participantes
Contribution of participants

Donativo/ Donation

9604,06 €

Colonya

#“ Fundacid Guillem Cifre

FUNDACIO GUILLEM CIFRE
DE COLONYA

Guillem Cifre de Colonya Foundation
Para prevencion de infecciones/
For infection prevention

Donativo/ Donation

1000 €

- : f. .
COYUNDA. TARTAS SOLIDARIA
Coyunda. Solidarity Cakes
Para el proyecto “Educar es Salud en FQ"/
For the project “Educate equals Health in CF”

Donativo/ Donation

2585,47 €

84 URNAS SOLIDARIAS
84 solidarity urns
Campeonato de arroz de matanzas/
Matanzas Rice Championship

Donativo/ Donation

293160 €

Soiivie para que ofros
puedan Senrerr

Siwsate 2 18 seerisa selidaria

‘Sube tu sorwins con of hathesg He !

] EROSKI
EROSKI. CAMPANA “MIDE SONRISAS"

Eroski. Campaign “Mide Sonrisas” (Measure Smiles)

Donativo/ Donation

3500 €

CUENTO SOMIANT
Somiant Story
Pilar Borrds por la venta del cuento/
For the sale of the story

Donativo/ Donation

200 €
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Actividades

a favor
de nuestro colectivo

-

8, Bi800 0

PAELLA SOLIDARIA
Solidarity Paella
Sant Antoni de Portmany

PREMIOS FUNDACION MUTUAL

MEDICA
Donativo/ Donation Mutual Médica Foundation Awards
1500 £

Al proyecto “Educar es Salud en Fibrosis

Quistica”/ To the project "Educate equals
MARKETIN

Health in Cystic Fibrosis”

Donativo/ Donation

6000 €

PREMIO VITALAIRE
Vitalaire Award
Al proyecto “Educar es Salud en Fibrosis
Quistica”/ To the project “Educate equals
Health in Cystic Fibrosis”

Donativo/ Donation

2000 €

ILLES MARKETING
Aportacién de un aparato de desinfeccion
de ozono
Contribution of an ozone disinfection apparatus

CORONAS NAVIDENAS
Christmas wreaths
Francisca Mari Cardona, creatividad y soli-
daridad/ creativity and solidarity
Sant Antoni de Portmany

DE NAWIDAD
12 do dicembre de 2020

|.. pre
WU T WA

B 5102002172>078317917e W

Donativo/ Donation

530 €

CUMPLEANOS SOLIDARIOS
Solidarity Birthdays
LOTERIA Yera, Antonia, Franco, Esther, Javi,
Lottery ° G ° I Pep y Luciano celebraron unos cumpleanos
Recaudacién solidaria/ I ra CI a S H muy solidarios/ Celebrated very supportive
Solidarity fundraising Thanks! birthdays

Donativo/ Donation
4051 € 460 €

Donativo/ Donation
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Reflexiones en pandemia.
COVID-19, un nuevo reto

—Reflections on the pandemic. Covid-19, a new challenge

CARLOS PONS

Gerente de la Fundacién Respiralia y de la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica
Manager of Respiralia Foundation and Cystic Fibrosis Balearic Association

=

1‘ 1
*-a..

ras unos anos de crecimiento continuo, la Fundacién Respiralia se enfrenté el afio pasado
al reto de conseguir avanzar con una economia ralentizada por el efecto de la pandemia.
Sabiendo que la base de nuestros ingresos son las colaboraciones del tejido empresarial y de
la organizacién de eventos propios, la situaciéon requeria nuevas propuestas que consiguieran
retener a las empresas que nos apoyan y, muy importante, que despertaran el interés de las
personas que participan en nuestros eventos.

Conocida la imposibilidad de organizar nuestros dos eventos principales, la Vuelta a Formentera y los
Kilémetros Solidarios, el equipo de voluntariado y la direccién plantearon muchas ideas para sortear esta
dificil situacién. Asi surgié la Corona-Vuelta, un evento virtual que tuvo una gran acogida. Entre este evento
y las iniciativas particulares en forma de Vuelta a Mallorca caminando, celebraciones de cumpleafios soli-
darios, fiestas populares benéficas, retos por la montafia o creatividades solidarias hemos podido salvar un
afio muy complicado.

El reto sigue. La pandemia continda. El 2021 se presenta muy dificil, con las administraciones sin fondos y
muchas empresas cerradas y otras trabajando a menos ritmo de lo normal. Nuestra imaginacioén y el apoyo
de la sociedad con sus proyectos solidarios personales volveran a jugar un papel muy importante a la hora
de demostrar que la unién puede seguir ayudando a los nifios, nifas y jévenes con Fibrosis Quistica de la
Fundacién Respiralia.

After years of continuous growth, last year the Respiralia Foundation faced the challenge of moving forward with
an economy slowed down by the effect of the pandemic. The basis of our income is collaboration with the business
community and the organisation of our own events. The situation required new proposals that managed to retain the
interest of the companies that support us and, very importantly, to continue to encourage the support and interest of
the people who participate in our events.

Knowing the impossibility of organizing our two main events, the Tour of Formentera and the Kilometers of
Solidarity, the volunteer team and the management came up with many ideas to overcome this difficult situation. Thus
arose the Corona-Tour, a virtual event that was very well received. Between this event and individual initiatives in the
form of walking around Mallorca, solidarity birthday celebrations, popular charity parties, mountain challenges or
solidarity creative activities, we have been able to continue fund raising in a very complicated year.

The challenge continues. The pandemic continues. The year 20211ooks very difficult, with administrations without
funds, many companies closed and others working at a slower pace than normal. Our imagination and the support of
friends with their personal solidarity projects, will again play a very important role in demonstrating that unity can
continue to help children and young people with Cystic Fibrosis of the Respiralia Foundation.
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Ante

un duro golpe como es la

pandemia, levantarse y
reinventarse. Hacer

Never give up. In the face of a hard blow such as the pandemic, get up " . .
uvias de ideas y

and reinvent yourself.
trabajar nuevas
ideas de recaudacion
de fondos y de
sensibilizacion de la
sociedad.

Creativity. Brainstorm and work on new
fundraising and public awareness ideas.

Extraer
siempre los aspectos
positivos de los diferentes
retos que nos pone la vida.

Positivism. Always extract the positive aspects of the

different challenges that life throws at us. Lq unién nos hace
mads fuertes, tenemos mas
ideas y alcanzamos mayores
metas.

Unity. Collaboration makes us stronger, we have more
ideas and we reach greater goals.

Hacer de la difi.cultad una
oportunidad.

Transformation. Turning difficulties into opportunities.
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Principales entidades colaboradoras con la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica
y la Fundacién Respiralia/ Principal collaborating entities

Organismos publicos/ Government agencies
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ENTIDADES COLABORADORAS
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Principales colaboraciones/ Principal collaborators
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