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. EDITORIAL

; TERESA LLULL MARTI

Presidenta de la Fundacion Respiralia
President of the Respiralia Foundation

orria el afio 1999 cuando nuestro primer fisioterapeuta, Pere Galiana, un enamorado de Formentera, nos

propuso hacer en solitario la “Vuelta a Formentera nadando contra la FQ”. Desde aquel momento tuvo todo

el respaldo de la Asociacion. Ya en 2003, se hizo un concurso entre los nifios/as para buscar una mascota

representativa: gané Toni Santos y asi nacié Respiralio, y posteriormente, en 2006, la Fundacién Respiralia.

Desde el primer momento tuvimos mucho apoyo de las instituciones de Formentera, de empresas

colaboradoras y de un gran equipo de voluntariado, sin el que este evento no habria sido posible. Convivencia, esfuer-

zo, amistad, solidaridad, playas espectaculares, participantes de todos los rincones del planeta, medusas...: asi naci6
el espiritu Respiralia.

Ahora, tras 21 ediciones, con mucho pesar, debemos decir adiés a la Vuelta a Formentera. La estrategia del Consell
Insular de Formentera ha cambiado y ya no quieren seguir colaborando con nosotros.

Pero rendirse no es una opcién para la “familia Respiralia” y, asi, en 2022 arrancaremos “Brazadas contra la
Fibrosis Quistica en Mallorca”. Mantendremos la misma esencia y formato para que nunca deje de ser un evento de
amistad, buenas vibraciones e informacién y divulgacion de la FQ. Esta primera edicién sera en el Sur de Mallorca,
gracias al apoyo de las instituciones de la zona, de nuestros patrocinadores y colaboradores y de un equipo de orga-
nizaci6én y voluntariado muy volcado. El entorno elegido nos ofrece aguas transparentes y unas costas bellisimas, por
lo que confiamos en que las personas participantes vengan dispuestas a que el espiritu Respiralia impregne el evento.

Desde estas lineas doy las gracias a todos/as los que de una u otra forma habéis hecho posible que la Vuelta a
Formentera haya sido ese evento tan magico y especial. jDemos ahora la bienvenida a las Brazadas en Mallorca!

It was 1999 when our first physiotherapist, Pere Galiana, a lover of Formentera, proposed us to do the “Swimming Tour around
Formentera against CF”. From that moment on he had full support of the Association. Already in 2003, a contest was held
among the CF children to find a representative mascot: Toni Santos won and Respiralio was born. Later, in 2006, the Respiralia
Foundation was created.

From the first moment we had a lot of support from the institutions of Formentera, collaborating companies and a great team
of volunteers, without which this event would not have been possible. Sharing, effort, friendship, solidarity, spectacular beaches,
participants from all corners of the planet, jellyfish... the Respiralia spirit was born.

Now, after 21 editions, with much regret, we must say goodbye to the Tour around Formentera. The strategy of the Consell
Insular of Formentera has changed and no longer wants to continue collaborating with us.

But giving up is not an option for the “Respiralia family”, and so in 2022 we will start “Strokes against Cystic Fibrosis in
Mallorca”. We will keep the same essence and format, so that it never ceases to be an event of friendship and good vibes, as well as
an event of information and dissemination of CF. This first edition will be held in the South of Mallorca, thanks to the support of
the institutions in the area, our sponsors and collaborators and a very dedicated team of organisers and volunteers. The chosen
environment offers us transparent waters and beautiful coasts, so we are confident that the participants will come willing to let
the Respiralia spirit permeate the event.

From these lines I would like to thank all of you who in one way or another have made possible for the Tour around Formentera
to be such a magical and special event. Let us now welcome Strokes in Mallorca!
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Fibrosis

Quistica?

—Cystic Fibrosis

La Fibrosis Quistica (FQ) es
una enfermedad genética,
cronica y degenerativa que da
lugar a secreciones mucosas
espesas y, por tanto, a mal
funcionamiento de diferentes
oérganos como pulmén, pan-
creas, glandulas sudoriparas y
organos reproductores.

Cystic Fibrosis is a genetic, chronic and progressive disease. It
causes a thick and sticky buildup of mucus, which leads to the mal-
function of various organs: lungs, pancreas, sweat glands and the
reproductive system.

Cribado. Desde el afio 2000, en Baleares se hace cri-
bado de la FQ a través de la prueba del talén. Una de
cada 40 personas es portadora sana del gen mutado
y 1 de cada 6400 personas recién nacidas tiene la
enfermedad.

Screening. Since 2000, in the Balearic Islands CF is
checked by means of the heel prick test. One in 40
people is a healthy carrier of the mutated gene and 1 in
6,400 newborns are born with the disease.

Diagnéstico. Las personas recién nacidas con cribado
positivo en la prueba del talén son diagnosticadas
mediante el test del sudor (las personas con FQ tie-
nen mas cloruro en el sudor que las personas sin FQ)
y confirmado su diagnéstico con pruebas genéticas.
Anteriormente se diagnosticaba por los sintomas.

Diagnosis. The newborns, positive in the heel prick test,
are diagnosed through the sweat test (individuals with
cystic fibrosis have more chloride in their sweat than
individuals without CF) and their diagnosis confirmed
with genetic testing. Previously it was just diagnosed
through symptoms.

Manejo. El tratamiento médico a nivel respiratorio y
digestivo, una alimentacién saludable e hipercalérica
y la fisioterapia respiratoria combinada con el ejerci-
cio fisico son los pilares del tratamiento de la Fibrosis
Quistica.

Management. Medical treatment at a respiratory and
digestive level, a healthy and hypercaloric diet, and res-
piratory physiotherapy combined with physical exercise
are the main pillars of CF treatment.
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Medicacion. Medication
Tradicionalmente,
el estandar de atencion
se centra en la prevencion
y el tratamiento de las
complicaciones.

Traditionally, the standard of
care focuses on preventing and
treating complications.

ESTANDAR
Standard

Supypiyyoan
“Bjnjja5013\
dvInizovaiN
ODIvaL

EXPERIMENTA-

disponibles
nuevas estrategias que
apuntan directamente a la
anormalidad del canal CFTR.

Herencia genética. La FQ se
tiene desde el momento de la
concepcién, es decir, se hereda
una mutacion de cada uno de los
padres. Hay alrededor de 2000
mutaciones diferentes conoci-
das, de las cuales unas 150 son
causantes de la enfermedad.

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, 150 of which cause the

disease.
D
S

N

Sintomatologia. Infecciones pul-
monares recurrentes, dolores
abdominales, heces particular-
mente fétidas y aceitosas y ries-
go elevado de deshidratacién son
algunos de los sintomas.

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

Calidad de vida. En los Gltimos 25
anos los resultados de salud y la
esperanza de vida han mejorado
drasticamente.

Quality of life. Over the past 25
years health outcomes and lifespan
have improved dramatically.
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Grupo Respiralia

—Respiralia Group
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Mision

—Mission

Trabajar para mejorar la calidad de vida de las personas con

Fibrosis Quistica y divulgar el conocimiento de la enfermedad.

To work to improve the quality of life of people with Cystic Fibrosis and
to disseminate knowledge of the disease.

Visidon
—Vision

Ser un referente nacional e internacional para las familias con
Fibrosis Quistica y para entidades relacionadas con esta enfermedad.

To be a national and international reference for families with Cystic
Fibrosis and for entities related to this disease.

Valores

—Values

« Innovacién y bisqueda de la excelencia en los servicios que se
ofrecen a las personas con Fibrosis Quistica.

« Integracion social para todaslas personas con Fibrosis Quistica.

« Igualdad de la mujer con Fibrosis Quistica.

« Formacién continuada de nuestro personal profesional.

« Participacion democratica de todos los grupos de interés que
conforman nuestras entidades.

+ Compromiso con la optimizacién de los recursos y sostenibi-
lidad ambiental.

« Transparencia en la gestion.

« Innovation and continual search for excellence in the services

offered to people with Cystic Fibrosis.

« Social integration for all people with Cystic Fibrosis.

« Equality for women with Cystic Fibrosis.

- Continuous training of our professional staff.

« Democratic participation of all the stakeholders that make up our

entities.

- Commitment to resource optimization and environmental

sustainability.

- Transparency in management.

E Presentacion Grupo Respiralia
' —Respiralia Group presentation
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En busca

excelencia

en la gestion

 —In search of excellence in management

n 2019, la Asociacién Balear de Fibrosis Quistica

obtuvo el certificado de 1 estrella al “Reconoci-

miento a la gestién y compromiso social”. Ahora, en

2021, ha obtenido la 22 estrella, gracias al cumpli-

miento de los estandares del Modelo de Estrellas y
a superar con éxito la auditoria de la Fundacién Grupo Develop,
avalada por Bureau Veritas.

:Qué es el Modelo de Estrellas?

Es un sistema de calidad (tipo a los sistemas ISO, EFQM...), creado
por la Fundacién Grupo Develop para entidades sociales y ONG,
que se basa en la mejora continua. Trabajar con este sistema nos
ayuda a conseguir nuestros objetivos de la forma mas eficien-
te posible, asi como a disponer de un mejor posicionamiento
para acceder a subvenciones. Es un modelo que nos facilita la
transparencia, promueve la participacién dentro de nuestra
organizacién y nos ayuda a mejorar la gestion de los recursos, la
planificacion y la evaluacién de lo realizado y conseguido.

¢Como se ha financiado la formacion y la auditoria?

La Federacién Esparfiola de Fibrosis Quistica (FEFQ), gracias a
un proyecto del 0,7% del IRPF, nos ha proporcionado formaciéon
a las asociaciones y nos ha financiado los costes del proceso y
auditoria.

¢Qué significa tener dos estrellas?
Este reconocimiento pone de manifiesto no solo el compro-
miso de la Asociacion Balear de Fibrosis Quistica, sino de todo

el Grupo Respiralia, de trabajar con un sistema de gestiéon atn
mas transparente, que persigue la excelencia y que se orienta a
la mejora continua del Grupo. Tener las dos estrellas significa
que cada vez hacemos las cosas mas documentadas y consen-
suadas, y de forma mas participativa y critica.

¢Qué puntos fuertes se han detectado con este modelo de gestion?
Entre otros, tener definido un proceso de atencién integral a
la persona con Fibrosis Quistica que nos permite desarrollar la
intervenciéon de manera individualizada y centrada en la per-
sona; tener capacidad para generar alianzas y emprender pro-
yectos de calado como puede ser el Proyecto Reforesta; realizar
un claro ejercicio de transparencia al difundir las cantidades y
las entidades que financian los diferentes proyectos; o efectuar
un importante esfuerzo e interiorizacién de la metodologia de
mejora continua.

;Cuales son las principales areas de mejora en las que se debe
seguir trabajando?

Desde el Grupo Respiralia vamos a centrarnos, entre otras
areas, en definir un plan estratégico y un instrumento que per-
mita centralizar el seguimiento de los indicadores e iniciar una
medicion sistematica de los mismos, en incluir en el calendario
de actividades la evaluacion de esos indicadores y en realizar
una mejora continua en el mapa de procesos.

Queda mucho trabajo por delante, pero entre todos los grupos
de interés lo conseguiremos.
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In 2019, the Cystic Fibrosis Balearic Association (CFBA) obtained the
1st star certificate for “Recognition of management and social com-
mitment”. Now, in 2021, it has obtained the 2nd star, thanks to the ful-
filment of the standards of the Star Model and to successfully pass the
audit of the Grupo Develop Foundation, endorsed by Bureau Veritas.

What is the Star Model?

It is a quality system (similar to ISO, EFQM..), created by the Grupo
Develop Foundation for social entities and NGOs, based on continuous
improvement. Working with this system helps us to achieve our goals
in the most efficient way possible, as well as to be better positioned to
access grants. It is a model that facilitates transparency, promotes par-
ticipation within our organisation and helps us to improve resource
management, planning and evaluation of what has been done and
achieved.

How has the training and audit been funded?

The Cystic Fibrosis Spanish Federation, thanks to a 0.7% IRPF project,
has provided training to the associations and has financed the costs of
the process and audit.

What does it mean to have two stars?

This recognition demonstrates not only the commitment of the CFBA,
but also the commitment of the entire Respiralia Group to work with
a management system that is even more transparent, pursues excel-

¢ )

EXCELEMNCIA A LA GESTION ¥ AL COMPROMISO SOCIAL:
« = MNIVEL 2 ESTRELLAS

Bureau Veritas Cenificacion
g e e & b Dt 1 Do Sover
Aersiniimnty Babues il Fibwionsd (st

lence and it is oriented towards the continuous improvement of the
Group. Having the two stars means that we are increasingly doing
things in a more documented and consensual manner, and in a more
participative and critical way.

What strengths have been detected with this management model?
Among others, having defined a comprehensive care process for
people with CF that allows us to develop the intervention in an individ-
ualised and person-centred manner; having the capacity to generate
alliances and undertake important projects such as the Reforesta
Project; carrying out a clear exercise of transparency by publishing the
amounts and entities that finance the different projects; and making
an important effort and internalising the methodology of continuous
improvement.

What are the main areas of improvement on which we should con-
tinue to work?

The Respiralia Group is going to focus, among other areas, on defining
a strategic plan and an instrument to centralise the monitoring of
indicators and initiate their systematic measurement, on including
the evaluation of these indicators in the calendar of activities and on
continuous improvement in the process map.

There is a lot of work ahead, but together with all stakeholders we will
achieve it.
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Entrevista a Juan Da Silva,
presidente de la Federacién Espanola de FQ

—Interview with Juan Da Silva, president of the CF Spanish Federation

JUAN DA SILVA

Padre de dos ninas, una de ellas de 11 anos con FQ, es presidente de la Federacién y Fundacién de Fibrosis Quistica, a nivel

nacional, y de la Asociacion Gallega de FQ, a nivel autonémico.

Juan, ;de qué manera se esta dando apoyo a las asociaciones
desde la Federacion?

Debido a un cambio de estrategia de la financiacién del IRPF, la
FEFQ no puede seguir ayudando a las asociaciones con la fisio-
terapia a domicilio y la atencién psicolégica. Hemos tenido que
cambiar y adaptarnos. Ahora se centran los esfuerzos en la reivin-
dicacion de derechos y en el fortalecimiento asociativo: mejorar
los sistemas de gestién de calidad de las asociaciones, asesorarlas
entemas de administracién y proyectos y dotarlas de soportes téc-
nicos para adaptarse a las nuevas necesidades y tiempos.

¢Qué objetivos ha logrado la Federacion en los afios en los que
has estado al frente, y en qué esta centrada ahora?

Hemos acercado la Fibrosis Quistica a los 6rganos representa-
tivos de nuestro pais y colocado a la Federacién como referente
nacional de la FQ. Se ha conseguido visibilizar al colectivo a
través de la Declaracién Institucional en el Congreso de los
Diputados, una declaracién que ha conseguido el apoyo unani-
me de todos los partidos politicos.

Ademas, hemos centrado nuestros esfuerzos en reivindicar la
aprobacién y financiacién del medicamento Kaftrio, que hemos
conseguido después de 15 largos meses de lucha. También, se ha
incrementado el trabajo con la Asociacién Europea de Fibrosis
Quistica (CF-Europe).

Ahora mismo nuestra prioridad es que se autorice cuanto antes
la ampliacién de Kaftrio para nifios y niflas de entre 6 y 11 aiios,
Kalydeco de 6 meses a 2 afios, Orkambi de 2 a 6 anos y Symkevi
de 6 a 11 afios. Seguimos apoyando las nuevas investigaciones
que se estan desarrollando para dar una solucién a todas las
personas, y nos estamos adaptando a las nuevas necesidades,

trabajando en la transformacion digital y fortaleciendo sus sis-
temas de gestion.

¢En qué trabaja la Fundacién y qué objetivos tiene?

Estaunién con los médicos de FQ en la Fundacién esta resultan-
do un apoyo fundamental, tanto en la gestién del conocimiento
como en las reivindicaciones que realizamos a los estamentos
publicos en el acceso a tratamientos innovadores, equidad entre
comunidades autonomas, etc.

Este afio estamos trabajando juntos en la preparacién de nues-
tro congreso bienal y en las jornadas de la Fundacién. Estamos
trabajando también en un registro actualizado de pacientes y
esperamos poder ampliar el proyecto de telemedicina que se
inici6 el afio pasado.

:Cémo ves el futuro dela Fibrosis Quistica? ;Hacia donde vamos?
Espero que pronto haya un tratamiento efectivo para todas
las personas con Fibrosis Quistica, independientemente de su
mutacién. Debemos seguir unidos para reivindicar los derechos
y tratamientos futuros, pero también para mantener lo conse-
guido hasta la fecha. Desde la Federacién seguiremos luchando
dando apoyo a todo el colectivo.

Animo a todos a que se interesen y se involucren en sus asocia-
ciones aportando lo mejor de cada uno.

L foh
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JUAN DA SILVA, FATHER OF TWO GIRLS,
ONE OF THEM AN 11-YEAR-OLD GIRL
WITH CF, IS PRESIDENT OF THE CYSTIC
FIBROSIS FEDERATION AND FOUNDATION,
AT NATIONAL LEVEL, AND OF THE CYSTIC
FIBROSIS GALICIAN ASSOCIATION, AT
REGIONAL LEVEL.

Juan, how is the Federation supporting the
associations?

Due to a change in the IRPF funding strategy,
the FEFQ can no longer help associations with
home physiotherapy and psychological care.
We have had to change and adapt. We are now
focusing our efforts on claiming rights and
strengthening associations: improving the
associations’ quality management systems,
advising them on administration and projects
and providing them with technical support to
adapt to new needs and times.

What objectives has the Federation achieved
in the years you have been at the helm, and
what is it focusing on now?

We have brought Cystic Fibrosis closer to the
representative staments of our country and
placed the Federation as a national reference
for CE. We have managed to raise the visibil-
ity of the collective through the Institutional
Declaration in the Congress of Deputies, a
declaration that has achieved the unanimous
support of all political parties.

In addition, we have focused our efforts on
demanding the approval and funding of the
drug Kaftrio, which we have achieved after
15 long months of struggle. We have also
increased our work with the Cystic Fibrosis
Europe (CF-Europe).

Our priority right now is to get Kaftrio author-
ised as soon as possible for children aged 6 to
11 years, Kalydeco for children aged 6 months
to 2 years, Orkambi for children aged 2 to 6

years and Symkevi for children aged 6 to 11
years. We continue to support new research
that is being developed to provide a solution
for all people, and we are adapting to new
needs, working on digital transformation and
strengthening its management systems.

What is the Foundation working on and what
are its objectives?

This union with CF doctors in the Foundation
is proving to be a fundamental support, both in
knowledge management and in the demands
that we make to public bodies in terms of
access to innovative treatments, equity
between autonomous communities, etc.

This year we are working together on the
preparation of our biennial congress and the

Foundation’s conference. We are also working
on an updated patient registry and hope to be
able to expand the telemedicine project that
was started last year.

Juan, how do you see the future of Cystic
Fibrosis and where are we heading?

Lhope that soon there will be an effective treat-
ment for all people with Cystic Fibrosis, regard-
less of their mutation. We must remain united
to demand rights and future treatments, but
also to maintain what has been achieved to
date. From the Federation we will continue to
fight to support the whole collective.

I encourage everyone to take an interest and
get involved in their associations by contrib-
uting the best of each one of them.
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Cdpsulas

informativas

—Information capsules

En 2021 el Grupo Respiralia emitié 24 capsulas informativas. Se trata de 12 videos cor-
tos sobre experiencias de personas con Fibrosis Quistica y familiares, asi como otros
tantos en los que nuestro equipo profesional y el personal especialista del Hospital
Son Espases cuentan algunas peculiaridades de la Fibrosis Quistica y los distintos
tratamientos. Estas capsulas se colgaron de forma independiente en las redes sociales
de Respiralia (Instagram y Facebook), en la web y en el canal de YouTube, para una
mejor difusién.

Con estas capsulas informativas se pretende:

- Dar visibilidad a la Fibrosis Quistica y a las actividades y proyectos del Grupo
Respiralia.

- Tratar temas que puedan ser de interés para las personas con Fibrosis Quistica y sus
familias.

« Normalizar la enfermedad a través de historias vividas en primera persona.

« Formar a las personas con FQ y familias, aprovechando la experiencia de nuestro
equipo profesional y del personal especialista del Hospital Son Espases.

- Entender mejor algunos aspectos de la enfermedad que suelen quedar mas al mar-
gen del dia a dia de la Fibrosis Quistica y sus cuidados.

« Posicionar al Grupo Respiralia como un referente de la Fibrosis Quistica tanto a
nivel nacional como internacional, de acuerdo a la visién de nuestras entidades.

- Estrecharlazos entre todos los grupos de interés, al entender y valorar mas el traba-
jo y situacién de cada uno de ellos.

Nuestro mas sincero agradecimiento a todas las personas que han intervenido en
estas capsulas.

In 2021 the Respiralia Group broadcast 24
information capsules. Twelve short videos
about the experiences of people with CF and
their families, and another twelve in which
our professional team and the specialist staff
at Son Espases Hospital talk about some of
the peculiarities of CF and the different treat-
ments. These capsules were posted inde-
pendently on the Respiralia’s social networks
(Instagram and Facebook), on the website,
and on the YouTube channel, for better dis-
semination.

The aim of these informative capsules is to:

+ Give visibility to CF and the activities and
projects of the Respiralia Group.

+ Adress topics of interest to people with CF
and their families.

+ Normalise the disease through stories lived
in first person.

+ Educate people with CF and their families,
taking advantage of the experience of our
professional team and the specialist staff at
Son Espases Hospital.

+ Better understand some aspects of the dis-
ease that are usually left out of the day-to-
day life of CF and its care.

« Position the Respiralia Group as a reference
for CF both nationally and internationally,
according to the vision of our entities.

« Strengthen ties between all stakeholders,
by understanding and valuing the work and
situation of each one of them.

Our most sincere thanks to all the people who
have taken part in these capsules.
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FQY TRIKAFTA

CF and Trikafta

MATERNIDAD Y FQ

Motherhood and CF

GLOTIS EN DRENAJE AUTOGENO
Glottis in Autogenic Drainage

COVIDY FQ
Covid and CF

ESCOLARIZA-
CION EN

MENORES
Schooling of
children

EJERCICIO
FiSICO Y FQ

Physical exercise
and CF

FQY POSTURA
TRASPLANTE CORPORAL
CF and trans- EN DRENAJE
i AUTOGENO
plantation Body posture in

Autogenic Drainage
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YOGA'Y MIND-

FULNESS
Yoga and
mindfulness

PONERSE LAS

PILAS EN FQ
Getting the ball
rolling in CF

DISCAPACIDAD

EN FQ
Disability in CF

[

LOS PROYECTOS
Project manage-
ment

ADHERENCIA
AL TRATA-
MIENTO
Adherence to
treatment

OSTEOPATIA

Y FQ
Osteopathy and
CF

NISMOS EN FQ
Microorganisms
in CF

RESILIENCIA

Resilience

SUPERARSE
ANTE LAS
ADVERSIDADES
Overcoming
adversity

LONGEVIDAD

Y FQ
Longevity and
CF

IGUALES

EN LA
DIFERENCIA
Equals in
difference

INFANCIA FQ

Y EJERCICIO
CF childhood
and exercise

REVIRTIENDO
CONSECUENCIAS

Reversing
consequences

GENETICA

Y FQ
Genetics and CF
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Las capsulas se han emitido a través de la pagina web www.respiralia.org, del
canal de Youtube de Respiralia y de las redes sociales Instagram y Facebook.

¢ Qué repercusion

The capsules have been broadcasted through the web-
site www.respiralia.org, the Respiralia YouTube chan-
nel and the social networks Instagram and Facebook.

han tenido estas capsulas informativas?

—What has been the impact of these informative capsules?

Impacto en redes de las capsulas sobre experiencias
de personas FQ y familiares
Networking impact of the capsules on CF experience
of people with CF and their family members

1600

1400

1200

1000

Cépsula Cépsula Cépsula Cépsula Cpsula Cépsula Cépsula Cépsula Cépsula Cépsula Cépsula Cépsula
o 03 o0s o7 ) u 13 15 7 18 21 23

= nstagram (reprod

== Facebook (alcance) == Youtu

0 o

En el caso de las capsulas sobre experiencias de personas y familias FQ las 3
redes llevan un patrén similar, destacando las capsulas 1 (Kaftrio) y 19 (supe-
racién en FQ), que han tenido un mayor impacto.

En cuanto a las capsulas de profesionales, cada red sigue un patrén distin-
to, pero entre ellas destacan las visualizaciones en Youtube de la capsula
2 (Drenaje Autdégeno y glotis); el alcance en Facebook de las capsulas 6
(Ejercicio fisico y FQ) y 10 (Solicitud de proyectos) y las reproducciones en
Instagram de las capsulas 2 (DA y glotis) y 16 (infancia FQ y ejercicio).

En general podemos valorar la repercusion de las capsulas como bastante
buena teniendo en cuenta el nimero de seguidores y suscriptores que tene-
mos en redes. Seguiremos trabajando para ofrecer nuevas e interesantes
capsulas. Gracias a todos/as por seguirnos.

= nstagram

Impacto en redes de las cdpsulas de profesionales FQ
Networking impact of the CF professional staff capsules
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02 04 06 12 1a 16 18 20 24
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0 o]

22

As for the capsules on the experiences of CF individuals
and families, the 3 networks follow a similar pattern,
with capsules 1 (Kaftrio) and 19 (overcoming CF) having
the greatest impact.

As for the professional capsules, each network follows
a different pattern, but among them, the following
capsules stand out: the views on YouTube of capsule 2
(Autogenic Drainage and glottis); the reach on Facebook
of capsules 6 (physical exercise and CF) and 10 (Project
application), and the reproductions on Instagram of
capsules 2 (AD and glottis) and 16 (childhood CF and
exercise).

In general, we can assess the impact of the capsules as
quite good considering the number of followers and
subscribers we have on the networks. We will continue
working to offer new and interesting capsules. Thank
you all for following us.

Are you interested in a new topic or a new approach to
a topic that has already been covered? Would you like
to do a capsule with us? Do you have an experience you
would like to share in a capsule? Send us an email to
fundacio@respiralia.org.



TODO PARA TU COMUNICACION

GRAFICA v VISUAL

Disefo y artes finales
Impresos de Imagen Corporativa
Edicién de productos encuadernados
Impresos para hosteleria y restauracion
Impresion en plastico hasta 800 micras
Vinilos adhesivos
Lonas y Roll-ups

Pide presupuestos en: mrigo@bahiagrafica.com




Necesites lo que necesites...

| B K Fibrosis
¥ Pl 21 ~ Guistica

FEDERACION ESPANOLA

i
Py
| g~
info@fibrosisquistica.org

lH www.fibrosisquistica.org

L 96 331 82 00
“ coordina@coordinadora.es

COORDINADORA ne

Sor Clara Andreu, n° 15 will : 1 r#
07010 Palma |:

Tel. 971 498 777 i L i '_‘_°P'er.§'ée'_

Colabora activamente con:  runoacion

Respiralia

Respira por la Fibrosis Quistica

APORTA TU DONATIVO A TRAVES DE BIZUM,
CODIGO DE ONG: RESPIRALIA 00292 >

FUNDACION

Contacta con nosotros: Respiralia
www.respiralia.org A




RESPIRALIA 2022 ‘ 20

Servicios
programas
ofrecidos

—Services and programmes offered

During 2021 the Respiralia Group has continued to

Durante 2021 el Grupo Respiralia ha continuado ofreciendo servicios a las
provide services to CF families and other associated

familias FQ y a otros miembros asociados.

ACOGIDA,
ORIENTACION Y
SEGUIMIENTO

Welcome, guidance and
follow-up

INTERVENCIONES

5 de ellas a familias
de personas recién
diagnosticadas
interventions; S of them
to families of newly
diagnosed people
VALORACION DEL
SERVICIO

Service rating:

4,5

sobre/out of 5

FISIOTERAPIA
RESPIRATORIA

Respiratory
physiotherapy

1141

SESIONES FORMATI-

VAS DE FISIOTERAPIA
physiotherapy training
sessions

VALORACION DEL
SERVICIO

Service rating:

4,5

sobre/out of 5

REEDUCACION AL
ESFUERZO

Endurance training

SESIONES

sessions

VALORACION DEL
SERVICIO

Service rating:

4.8

sobre/out of 5

members.

OSTEOPATIA
Osteopathy

SESIONES

sessions

VALORACION DEL
SERVICIO

Service rating:

4,5

sobre/out of 5

PSICOLOGIA
Psychology

SESIONES

sessions in all

VALORACION DEL
SERVICIO

Service rating:

4,4

sobre/out of 5
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El Grupo Respiralia, para poder ofrecer todas esas sesiones y serviciosyllevar ~ The Respiralia Group had the help of public and private
a cabo todos los programas, ha contado con la ayuda de entidades publicas, ~entities and personal donations to be able to offer all

privadas y donaciones personales. Nuestro agradecimiento sincero.

Principales financiadores
de los servicios y programas

=+ @ —Main funders of the services and programmes

G CONSELLERIA i
O SALUT | CONSUM 8

S
N’

é Htéih\ EARS Fundacién CONSELL INSULAR

Y o "laCaixa” i =Hles BE MENORCA

17280 €° 12900¢€° 8519,36 € ¢ 7000 €¢
8000 £« 1235,59 € ¢

.
!
G CONSELLERIA

O AFERS SOCIALS

=Ty

0

I IESPORTS Ehr F
R i ottt (@ Solonya
4873,26 € ¢ 3500¢€° 3276,60€¢ 2000 €°

€< Voluntarios

CaixaBank de "la Caixa”

these sessions and services and to carry out all the pro-
grammes. Our sincere thanks.

@

Fundacion

ONCE
5000 €°"

1120 €°

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

700 €°* c. Integracién social de las personas con FQ a través del deporte

Social integration of people with CF through sport

d. Atencién integral para personas con FQ y familiares. Programme of Integral Care
e. Adquisicion de equipamiento informdtico y herramientas tecnolégicas

Acquisition of IT equipment and technological tools
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Servicio de fisioterapia respiratoria

“Z —Respiratory physiotherapy service

Este servicio ofrece formacion en la técnica de drenaje autogeno, terapia  This service offers training in the technique of auto-
inhalada y medidas de higiene a las personas con FQ y también a los padres/ ~ 8°nic drainage, inhaled therapy and hygiene measures

d d d d li to people with CF and to parents/guardians of minors,
madres/tutores-as de menores, para que to os/as puedan realizar correcta- so that everyone can perform the sessions correctly

mente las sesiones en casa. at home.
SESIONES FORMATIVAS/ Training sessions
2018 2019 2020 2021
FAMILIAS USUARIAS FAMILIAS USUARIAS FAMILIAS USUARIAS FAMILIAS USUARIAS
user families user families user families user families

SESIONES PORISLAS/ Sessions by island

MALLORCA MENORCA IBIZA
SESIONES SESIONES SESIONES
sessions sessions sessions
VALORACION DEL VALORACION DEL

SERVICIO EQUIPO PROFESIONAL
Service rating: Professional Team rating:
4.5 45
sobre/out of 5 sobre/out of 5
w ]

3 PROPOSAL FOR IMPROVEMENT OF THE SERVICE:
Valorar nuevas estrategias para mejorar la implantacion del sistema de eva-  Evaluate new strategies to improve the implementation
luacién continua, que involucren mas al equipo profesional y a las familias ~ of the continuous evaluation system, which involve,

con el objetivo de mejorar la adherencia al tratamiento. even more, the professional team and families, with the
aim of improving adherence to treatment.



SERVICIOS Y PROGRAMAS |

23

Programa de reeducacion al esfuerzo

—Endurance training programme

MARIA SE ENGANCHO AL PROGRAMA EN ENERO DE 2021. HASTA ENTON-
CES NO HABIA SIDO CONSTANTE. AHORA SIGUE UNA PLANIFICACION
SEMANAL: HACE 3 SESIONES SEMANALES PRESENCIALES Y APARTE
CAMINA, PATINA, ANDA EN BICI, VA DE EXCURSION...

Maria, ¢qué te llevé a empezar?

Necesitaba hacer algo de deporte y con la pandemia no me sentia segura para
ir anadar. Con este Programa vi la posibilidad de entrenar sintiéndome segu-
ra. Ademas, al haber empezado a tomar Symkevi me notaba con mas fuerzas
y ganas de hacer ejercicio.

¢Qué estdan suponiendo estas sesiones en tu dia a dia?

Al mejorar mi condicién fisica, me siento mas animada y esperanzada y me
siento muy bien conmigo misma a nivel emocional: el entreno supone disci-
plina, cuidado y superacién.

¢Qué recomendarias a otras personas con FQ?

Les recomendaria que le den una oportunidad al Programa de Reeducacién
al Esfuerzo de la Asociacién y que empiecen. La motivacién llega sola cuando
experimentas el progreso que vas haciendo dia a dia. Para mi era facil caer
en eso de “como no me encuentro bien, no hago nada’, pero eso al final se
convertia en “como no hago nada, no me encuentro bien”. Una vez decides
empezar ya tienes mucho ganado. Luego lo importante es ser constante y
valorar cada pequefio avance.

Maria got hooked on the programme in January 2021. Until then she
had not been consistent. Now she follows a weekly schedule: 3 face-

ful, and I feel very good about myself on an emotional level: training
involves discipline, care and self-improvement.

to-face sessions per week and walks, skates, cycles, hiking...

Maria, what made you start?

What would you recommend to other people with CF?
I would recommend that they give the Association’s Endurance

Ineeded to do some sport and with the pandemic I didn't feel safe to go
swimming. With this Programme I saw the possibility of training while
feeling safe. Also, having started taking Symkevi, [ was feeling stronger
and more motivated to do exercise.

What are these sessions doing to your daily life?
By improving my physical condition, I feel more encouraged and hope-

Training Programme a try and get started. Motivation comes by itself
when you experience the progress you are making day by day. It was
easy for me to fall into “because I don't feel well, I don't do anything”,
but that eventually turned into “because I don't do anything, I don't
feel well”. Once you decide to start, you have already gained a lot.
Then the important thing is to be constant and to value each small
step forward.
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Actividades formativas

%" =Training activities

Formacién del equipo profesional. La formacién continua del equipo profesio-
nal es muy importante para conseguir la excelencia en los servicios, de ahi que
promovamos que los miembros del Grupo Respiralia se formen tanto a través
de cursos externos como a través de Clinics organizados por la propia entidad.

The continuous training of the professional team is very
important to achieve excellence in our services. We pro-
mote training of the members of the Respiralia Group
through external courses and through Clinics organised
by the entity itself.

“El arte de pedir”. Fundacion Botin Clinic. Formacién de fisioterapeutas Curso de Indicadores. FEFQ
“The art of asking”. Botin Foundation en Drenaje Autégeno/ Clinic. Training of — Course on indicators. CFSF
physiotherapists in Autogenic Drainage

Formacién de la sociedad en FQ y habitos saludables con el programa
“PrevAccion: Activate en habitos saludables”. El Grupo Respiralia divulga la
Fibrosis Quistica a través de cuentacuentos y charlas sobre aparato respi-
ratorio en colegios. Ademas, conciencia al alumnado de secundaria sobre la
importancia de adquirir habitos saludables y no caer en malos vicios como
tabaco, drogas, alcohol, mala alimentacién y conduccién bajo los efectos del
alcohol y las drogas.

Formacion en los colegios/ Training at schools: Bellver International School,
Santa Ménica y El Temple de Mallorca y Santisima Trinidad de Ibiza.

Training society in CF and healthy habits with the
“PrevAction: Get active in healthy habits” programme.
The Respiralia Group spreads awareness of Cystic
Fibrosis through storytelling and talks on the respira-
tory system in schools. It also raises awareness among
secondary school students about the importance of
acquiring healthy habits and not falling into bad habits
such as smoking, drugs, alcohol, poor diet and driving
under the influence of alcohol and drugs.
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Actividades reivindicativas

—Vindicative activities

El Grupo Respiralia lucha por defender los derechos de todo el
colectivo FQ en las islas. 2021 ha sido un afio muy reivindicativo.
Las acciones se han centrado, sobre todo, en la reivindicacion de
la vacuna de la Covid-19 para el colectivo FQ y la consecucién de
la aprobacién de Kaftrio.

Gracias a las gestiones realizadas desde el Grupo Respiralia, la
consejera de salud en Baleares Patricia Gémez se adelant6 al
dictamen del Ministerio de Sanidad a nivel estatal en la estrategia
de vacunacién contra el COVID-19. jNuestro agradecimiento a
Patricia Gémez por su valentia!

The Respiralia Group fights to defend the rights of the CF collective in
the islands. 2021 has been a very vindictive year. Actions have focused,
above all, on the demand for the Covid-19 vaccine for the CF collective
and achieving the approval of Kaftrio.

Thanks to the efforts made by the Respiralia Group, the Balearic
Minister of Health Patricia Gémez anticipated the opinion of the
Ministry of Health at state level in the vaccination strategy against
COVID-19. Our thanks to Patricia Gomez for her courage!

Han sido muchas las gestiones y reuniones realizadas para la
consecucién del Kaftrio en Espania. La Federacién Espafiola de FQ
y todas las asociaciones hemos ido unidos en las reivindicaciones.

There have been many negotiations and meetings to achieve the
Kaftrio in Spain. The CF Spanish Federation and all the associations
have been united in our demands.

El pleno del Parlamento de las Islas Baleares aprob6 el dia 16 de
marzo de 2021, por unanimidad, una Declaracién Institucional de
apoyo a las personas con Fibrosis Quistica y a sus familias.

On 16 March 2021, the plenary session of the Parliament of the Balearic
Islands unanimously approved an Institutional Declaration of support
for people with Cystic Fibrosis and their families.
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‘

@ —Team of professionals
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y programas
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XXI Vueltd a Formentera

nadando contra la Fibrosis Quistica

—XXI Swiming Tour around Formentera

En 2021 Formentera acogio la edicion nimero XXI de la Vuelta. Ha sido, sin
duda, una edicién diferente, marcada por la pandemia y por los cambios de
Ultima hora, pero ha salido adelante. Una Vuelta sin colchones, sin conviven-
cia en el pabell6n, sin desayunos todos/as juntos..., pero que siguié contando
con la camaraderia y los bailoteos en el Capita Jack, con la predisposicién de
todos/as para adaptarse y con el buen hacer del equipo de voluntariado.

Fueron 130 personas las que nos dieron su confianza, entre ellas David
Asin (Director de Linde Homecare Espafa); Rosa Duro (Subdirectora de
Humanizacién del Paciente del Ib-Salut); Joan M2 Prieto (Responsable de
Atencién al Usuario del Ib-Salut); participantes veteranos/as que siguen
confiando en nuestro trabajo y personas que vinieron para superar sus limi-
taciones. A todos ellos/as, {GRACIAS!

Ha sido una edicién mas sostenible, siguiendo nuestro compromiso con el
medioambiente, en la que hemos utilizado dispensadores de agua y vasos y
bidones reutilizables para limitar el uso de plastico gracias a Fuente Jara y Talat.

In 2021 Formentera hosted the XXI edition of the
Swimming Tour. It was undoubtedly a different edition,
marked by the pandemic and last-minute changes, but
it went ahead. A Swimming Tour without mattresses,
without living together in the pavilion, without break-
fasts all together..., but still with the camaraderie and
dancing in the Capita Jack, with the willingness of
everybody to adapt and with the good work of the vol-
unteer team.

There were 130 people who placed their trust in us,
including David Asin (Director of Linde Homecare
Spain); Rosa Duro (Deputy Director of Patient
Humanisation at Ib-Salut); Joan M2 Prieto (Head of User
Services at Ib-Salut); veteran participants who continue
to trust in our work and people who came to overcome
their limitations. To all of them, THANK YOU!

It has been a more sustainable edition, following our
commitment to the environment, in which we have
used water dispensers and reusable cups and jerry cans
to limit the use of plastic thanks to Fuente Jara and Talat.

PELICULAS SUECAS
RESUME ESTA EDICION
CON DOS VIDEOS
IMPACTANTES:

The production company
Peliculas Suecas summaris-
es this year's edition with
two powerful videos:

eU[E] EL MAR

e EN LA PIEL

H A
0.

The sea on the skin
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Y tu, ¢has participado en alguna edicion
DE LA VUELTA A FORMENTERA NADANDO CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA?

¢COMO RESUMIRIAS TU EXPERIENCIA EN UNA SOLA PALABRA?

AND YOU, HAVE YOU PARTICIPATED IN ANY EDITION OF THE SWIMMING TOUR AROUND FORMENTERA AGAINST CYSTIC FIBROSIS?
HOW WOULD YOU SUMMARIZE YOUR EXPERIENCE IN A SINGLE WORD?

sarasao ;Con una palabra?... o
HHINOLVIDABLE!

psico_esport BRUTAL, GEMIAL, )
FAMILIA, BRAZADAS, AMOR,
RESPIRAIM

elena_rv WUAUHHH!!! Deseando
volver a participar &
RESPIRALIA= 100% EMPATIA

Javiwey Es-pec-ta-cu-lar ¥ o

xulyflor Espectacular maravilloso o
BRAZADAS SOLIDARIAS Y EN LA
MEJOR COMPARIA

susana_mas Respiralia = o
desconexion + amacion® +

solidaridad + compaferismo +
reencuentro familiachipirona & e

&' @renenevado @laurichipis
Brigueris @rosa.botia®
Eelena_plaza2(6

® &2 0 @9

sus_sus_sus_sus1000 Es lo major
de todo el afio

conxale Imposible describircon o
una sola palabralle

natydri38 Familiar o

Qv W

dE L

1l TALAT

.
g_._{;,.d(. REIMGENIANDE EL PRESENTE

7000 € 4400 € 1500 €
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Lo que haga falta contra la Fibrosis Quistica

—Whatever it takes against Cystic Fibrosis

JUAN ROIG

Voluntario de la Vuelta a Formentera desde 2003.
Volunteer in the Swimming Tour around Formentera from 2003

mpecé a colaborar como voluntario de Respiralia en el verano de 2003.
Aquel afio la organizacién pens6 que seria buena idea incorporar a la
Vuelta un grupo de tres piragiiistas para que remaramos junto a los nada-
dores y velaramos por su seguridad.

Desde entonces, son tantas las experiencias inolvidables que he vivido que va a ser
imposible reflejarlas en un articulo tan corto: la experiencia de “escuchar” el silen-
cio del mar en la piragua; la oportunidad tinica de remar alrededor de toda la isla de
Formentera; guiar, asistir y proteger a los nadadores, casi como un pastor con sus
ovejas, son solo algunas de ellas.

Recuerdo las veces que contemplaba con admiracién a un coordinado grupo de nada-
dores acompaiiando a Biel, un joven con una importante atrofia muscular debida a
una paralisis cerebral, cada vez que este se lanzaba al mar a nadar. John Astbury, que
estaba en el grupo, coment6 que me veia como un angel de la guarda, siempre pen-
diente de su seguridad en el mar. {Me lo decia él, pendiente como estaba de Biel! Eso es
Respiralia, todos poniendo de su parte... todos contra la Fibrosis Quistica.

Son también muchos los regalos que Respiralia me ha hecho estos afos, como cuando
en el afo 2005 me pas6 un dibujo hecho con rotulador por Toni Santos, entonces un
nifio con Fibrosis Quistica. Era un caballito de mar cuya cabeza recordaba a la isla de
Formentera. Me pidieron si podia hacer algo a partir de ese dibujo y, desde entonces,
Respiralio ha acompafiado, y acompana, a los miles de participantes de la Vuelta,
nadadores y voluntarios, y refleja el espiritu que se vive en este evento, en el que, si un
caballito de mar lo necesita, puede tener brazos y piernas... jlo que haga falta contra la
Fibrosis Quistica!

[ started volunteering with Respiralia in the
summer of 2003. That year the organisers
thought it would be a good idea to incor-
porate a group of three canoeists to paddle
with the swimmers and ensure their safety.

Since then, I have had so many unforgetta-
ble experiences that it will be impossible to
reflect them in this short article: the expe-
rience of “listening” to the silence of the sea
in the canoe; the unique opportunity to pad-
dle around the entire island of Formentera;
guiding, assisting and protecting the swim-
mers, like a shepherd with his sheep, are just
some of them.

I remember the day when I watched with
admiration as a coordinated group of swim-
mers accompanied Biel, a young man with
significant muscular atrophy due to cerebral
palsy, every time he went for a swim in the
sea. John Astbury, who was in that group,
told me that I was like a guardian angel,
always looking after his safety in the sea. He
told me so, while watching Biel! That's what
Respiralia is all about, everyone helping
everyone... everyone against Cystic Fibrosis.

There are also many gifts that Respiralia has
given me over the years, such as when in
2005 I received a drawing made with a felt-
tip pen by Toni Santos, a child with Cystic
Fibrosis. It was a seahorse whose head
reminded me of the island of Formentera.
They asked me if I could do something from
that drawing. Since then, Respiralio has
accompanied, and continues to accompany,
the thousands of participants in the Vuelta,
including swimmers and volunteers, and
reflects the spirit that floats in the air, in
which, if a seahorse needs it, it can have
arms and legs.. whatever it takes against
Cystic Fibrosis!
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Respiralia. Una reflexion
sobre algo muy especial

—Respiralia. A reflection on something very special

JOHN ASTBURY

Patrocinador y veterano de la Vuelta a Formentera.
Sponsor and regular participant in the Swimming Tour around Formentera

JOHN ASTBURY ES UN INGLES AFINCADO EN FORMENTERA, DONDE REGENTA SU
PROPIO NEGOCIO. ADEMAS, ES UN VETERANO DE LA VUELTA. HA PARTICIPADO EN
17 DE LAS 21 EDICIONES Y ES UNO DE LOS COLABORADORES MAS FIELES.

s un privilegio que me inviten a colaborar en la revista anual, como es

un honor y un reto suceder al articulo bellamente expresado por Juanjo

Pérez en la edicion del afio pasado. Si os inspiro a leer o releer sus increi-

bles palabras, mi trabajo estara hecho. “Rendirse no es una opcién”: jqué

magnifico lema para las personas con Fibrosis Quistica y para quienes se
dedican a luchar contra ella!

Hace dieciocho afios conoci el Proyecto Respiralia y pedi participar en él. Por suerte,
me incluyeron en el Equipo Xaloc, un fabuloso grupo de nadadores que me recibié con
los brazos abiertos y me adopt6 como uno de los suyos. Por su amabilidad y paciencia,
y por mostrarme el verdadero espiritu de Respiralia, les estaré siempre agradecido.

Supongo que en estos increibles 17 aflos de nataciéon en aguas abiertas he nadado 240
km, es decir, 4 veces alrededor de Formentera, pero siempre me asombraran esos
nadadores que completan todas las etapas, jalgo que a mi me ha resultado imposible!

Hay algo muy especial en nadar en un lugar tan hermoso, con un grupo de personas
con ideas afines y que estan motivadas para concienciar sobre la Fibrosis Quistica y
ayudar a los que tienen la enfermedad. Pero la mejor parte de la experiencia, para mi,
es encontrarme con el increible equipo médico, administrativo y de apoyo cada afio y
disfrutar de su amistad, mientras me maravilla su dedicaciéon para cuidar de nosotros
y asegurarse de que todos estamos seguros y comodos. Son, sin duda, los héroes an6-
nimos de Respiralia.

Ahora esperamos este afio, nadando en nuevas aguas, pero con la misma determinacion,
para intentar marcar la diferencia y ayudar a que Carlos y su increible equipo traten a
esas valientes personas con FQ a su propia manera: excepcional, profesional y carifiosa.

John Astbury is an Englishman based in
Formentera, where he runs his own busi-
ness. He is also a veteran of the Swimming
Tour around Formentera. He has participat-
ed in 17 of the 21 editions and is one of the
most loyal collaborators.

It is a privilege to be invited to contribute to the
annual magazine, as it is an honour and a chal-
lenge to follow the beautifully expressed article
by Juanjo Perez in last year’s edition. If I inspire
you to read or re-read his amazing words, my
job will be done. ‘Giving up is not an option”
what a superb motto for people with Cystic
Fibrosis and for those involved in fighting it!

Eighteen years ago, I learnt of the Respiralia
Project and asked to join in. Lucky me, I was
included in the Xaloc Team, a fabulous group of
swimmers who welcomed me with open arms
and adopted me as one of their own. For their
kindness and patience and for showing me the
true spirit of Respiralia, I will be forever grateful.

I guess that over the past incredible 17 years
of open water swimming I have swam 240
km, that’s 4 times around Formentera, but I
will always be in awe of those swimmers who
complete every stage, something I have found
impossible to do!

There is something very special about swim-
ming in such a beautiful place with a group
of like-minded people who are all motivated
to raising awareness of Cystic Fibrosis and to
help those who have the disease. But the best
part of the experience, for me, is to meet up
with the amazing medical, admin and sup-
port team each year and to enjoy their friend-
ship as I marvel at their dedication to looking
after us and making sure we are all safe
and comfortable. They are, without doubt, the
unsung heroes of Respiralia.

Now we look forward to this year, swimming
in new waters, but full of the same resolve,
to try to make a difference and help to ena-
ble Carlos and his amazing team treat those
brave people with CF in their own, outstand-
ing, professional and caring way.
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De la adversidad surge la oportunidad.

Brazadas

contra la Fibrosis Quistica

en Mallorca

—From adversity comes opportunity. Strokes against Cystic Fibrosis in Majorca

Mallorca toma el relevo a Formentera en la organi-
zacién de nuestro evento mas emblematico. Tras
21 ediciones decimos adiés a Formentera, ya que
el Consell Insular de Formentera ha cambiado de
estrategia y no va a ceder mas las instalaciones ni
a colaborar econémicamente con nuestro evento.

Pero como rendirse no es una opcién, en 2022
arrancaremos “Brazadas contra la Fibrosis
Quistica en Mallorca”.

Ya el ano pasado se not6é que a la Vuelta le falté
uno de sus pilares: la convivencia, que hace tnico
a este evento. Sin ella, pasa a ser «casi» un even-
to como cualquier otro. El no poder pernoctar y
desayunar juntos marcé la ediciéon nlimero 21 de la
Vuelta. Ahora “Brazadas contra la Fibrosis Quistica
en Mallorca” recupera la convivencia en un pabe-
116n sobre colchones y compartiendo el desayuno.
Esperamos que asi el espiritu Respiralia vuelva a
estar tan, o mas, presente que nunca.

Somos conscientes de que Formentera es mara-
villosa, pero no lo son menos las costas del Sur
de Mallorca. Con el apoyo de los municipios de
Santanyi, Campos y Ses Salines, instituciones que
nos han ofrecido sus infraestructuras, esperamos
que esta edicién recupere la esencia de Respiralia
y volvamos a disfrutar de ese evento magico que ha
enamorado a tanta gente a lo largo de su historia.

r? !:"' B ’l‘i:&

Mallorca takes over from Formentera in the organization of our most emblematic
event. After 21 editions we say goodbye to Formentera, as the Consell Insular of
Formentera has changed its strategy and will no longer cede their facilities or collab-
orate financially with our event.

But as giving up is not an option, in 2022 we will start “Strokes against Cystic Fibrosis
in Majorca”.

Already last year it was noticeable that the Swimming Tour lacked one of its pillars:
living together, which makes this event unique. Without it, it becomes “almost” an
event like any other. Not being able to stay overnight and have breakfast together
marked the 21st edition of the Swimming Tour. Now “Strokes against Cystic Fibrosis in
Majorca” recovers the coexistence in a pavilion on mattresses and sharing breakfast.
We hope that in this way the Respiralia spirit will be as present, or even more, than
ever.

We are aware that Formentera is wonderful, but no less so are the coasts of southern
Majorca. With the support of the municipalities of Santanyi, Campos and Ses Salines,
institutions that have offered us their infrastructures, we hope that this edition will
recover the essence of Respiralia and that we will once again enjoy this magical event
that has enchanted so many people throughout its history.



We asked some volunteers and veterans about what the change of location means for them.

It doesn’t matter where; the important thing
is why. Helping to breathe is the most impor-
tant thing, so let’s swim!

I'm sad about the change because I love
Formentera, but I also know that Formentera
without Respiralia, for me, is not the same.
The change of location will mean a new begin-
ning, swimming with optimism wherever it is,
but with Respiralia, and it will also mean the
return of the living together in the pavilion,
the great essence of this event. That “brother-
hood” is the key to making it an obligatory trip
in my calendar for almost 10 years now.

It is not a change of stage because we are the
stage! There is no greater joy than to be able
to help by giving strokes here or there, but all
of us together!

I am fortunate to have shared this wonderful
experience of solidarity with the Respiralia
family since 2018. I am very grateful to have
the opportunity to continue fighting and
overcoming obstacles with them and to open
new horizons and cross new frontiers in the
fight against Cystic Fibrosis.

The change is a step forward for everyone.
For the organisation, it is another exciting
challenge. This way we will be able to show the
participants the wonders of the waters of the
Balearic archipelago.

I believe that the change of location is the
definition of the “Respiralia spirit™ it means
adapting, changing and renewing ourselves,
but never giving up. It means going back to
the values of living together and sharing that
are the foundation of the Respiralia family.



TODO SUBE, HASTA RESPIRAR SALE CARO EN OCASIONES...

MEphone.es
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SixtServices, mediante sus
marcas KEphone y KEenergia,
te hace un estudio gratuito con
el objetivo de que ahorres en
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. internet, moéviles, luz y gas.

Con cada contrato que nos des,
ayudas a respirar a los que mas
lo necesitan sin coste para ti.
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( fundacio@respiralia.org
Colabora con:
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Kilometros
Solidarios 2021.
Palma se tine de

—Solidarity Kilometres 2021. Palma dyes of blue Respiralia

Tras el pardn forzado por la pandemia, el Grupo Respiralia reuni6 a 402 perso-

nas en la 122 edicién de «Kilémetros solidarios contra la Fibrosis Quistica», una
carrera inclusiva que permite participar a cualquier persona, tenga la edad o
condicion fisica que sea. En esta ocasién hemos contado con la participaciéon
del equipo L'Impossible 365 y la de miembros del proyecto «Som un»
de la Asociacién de lesién medular y otras discapacidades fisicas de

Baleares (Aspaym).

El equipo «Joan, mi villano favorito», con 106 integrantes fue
el ganador del premio al equipo mas numeroso patroci-

nado por Hard Rock Café Mallorca.

Desde estas lineas queremos hacer un homena-
je especial al equipo de voluntarios/as sin los cua-
les no seria posible organizar eventos como este. Y
como una imagen vale mas que mil palabras, os empla-

zamos a ver todas las fotos en el siguiente QR:

After the break forced by the pandemic, the Respiralia
Group brought together 402 people in the 12th edi-
tion of “Solidarity Kilometres against Cystic Fibrosis”,
an inclusive race that allows anyone to participate,
regardless of age or physical condition. On this occa-
sion we have counted with the participation of the team
L'Impossible 365 and members of the project “Som un”
of the Association of spinal cord injury and other physi-
cal disabilities of the Balearic Islands (Aspaym).

The team “Joan, my favourite villain”, with 106 members
was the winner of the prize for the largest team spon-
sored by Hard Rock Café Majorca.

From these lines we would like to pay a special tribute
to the team of volunteers without whom it would not
be possible to organise events like this. And as a picture
is worth a thousand words, we invite you to see all the
photos in the QR.

Recursos obtenidos
Obtained resources

3038,01€
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KILOMETROS SOLIDARIOS
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PILAR AMATE PARTICIPA EN KILOMETROS SOLIDARIOS DESDE 2017, ANO EN EL QUE SU SOBRINO JOAN FUE DIAGNOSTI-
CADO DE FIBROSIS QUISTICA Y CONOCIERON LA ASOCIACION. DESDE ENTONCES PARTICIPA EN LA MAYORIA DE LAS ACTI-
VIDADES QUE ORGANIZA EL GRUPO RESPIRALIA, Y ANIMA A FAMILIARES Y AMIGOS A HACERLO TAMBIEN, PARA AYUDAR A

DAR VISIBILIDAD A LA ENFERMEDAD Y RECAUDAR FONDOS.

Un equipo de “Villanos”

muy

involucrado

—A team of “villains” very involved

Como surgio participar como equipo?

Desde el primer momento vimos que podian parti-
cipar equipos y pensamos en formar un equipo. Al
tratarse de una carrera solidaria decidimos invitar
no solo a familiares, sino también a amigos, com-
pafieros y conocidos, y la repuesta fue magnifica.
Nunca pensamos en juntar mas de 100 personas en
el equipo de “Joan, mi villano favorito”.

:Qué supone movilizar un equipo tan numeroso?

El primer afio fue un poco improvisado y nos pillé
por sorpresa, pero al siguiente ya nos organizamos
un poco mas. Di de alta un evento de Facebook y
tuvimos participacién incluso de familiares y ami-
gos de la peninsula, quienes participaron de forma
virtual.

Todo ello conlleva estar pendiente de las noticias y publicaciones
sobre FQ, animar a la participacién, dar respuesta a las dudas y
preguntas, llevar recuento de inscripciones, recoger dorsales y
camisetas de los que participan de forma presencial y repartirlas.
Para mi supone poner mi granito de arena en ayudar a Respiralia
avisibilizar la FQ.

Este grupo de Facebook ha quedado activo de forma permanente
e intento ir informando de las actividades organizadas por el
Grupo Respiralia y animo a participar en ellas.

;Tenéis previsto participar en la edicion de este afio?

Por supuesto, solo nos ha parado la pandemia, y porque no hubo
ediciéon. Es una de las actividades que mas ilusién nos hace.
Participa toda la familia y amigos, es una actividad deportiva al
aire libre que se ajusta a las posibilidades de cada uno y lo pasa-
mos muy bien todos juntos.

ijAnimo a todos/as a participar!
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Pilar Amate has been involved in Solidarity
Kilometres since 2017, when her nephew Joan
was diagnosed with Cystic Fibrosis, and they
got to know the Association. Since then, she
participates in most of the activities organ-
ised by the Respiralia Group, and encourages
family and friends to do so too, to help give
visibility to the disease and raise funds.

How did it come about to participate as a team?
From the very first moment we saw that
teams could participate, we thought of form-
ing a team. As it was a charity race, we decid-
ed to invite not only family members, but
also friends, colleagues and acquaintances,
and the response was magnificent. We never
thought of gathering more than 100 people in
the “Joan, my favourite villain” team.

What does it mean to mobilise such a large
team?

The first year it was a bit improvised and
caught us by surprise, but the following
year we got a bit more organised. I set up a
Facebook event and we even had family and
friends or people from the mainland partic-
ipating virtually. All of this involves keeping
an eye on CF news and publications, encour-
aging participation, answering questions
and doubts, counting registrations, collecting
bibs and T-shirts from those who participate
in person and handing them out. For me,
it means doing my bit to help Respiralia to
make CF more visible. This Facebook group
has been permanently active, and I try to keep
members informed of the activities organised
by the Respiralia Group and encourage every-
one to participate in them.

Are you planning to participate in this year’s
edition?

Of course, only the pandemic has stopped us,
and because there was no edition. It is one of
the activities we are most excited about. The
whole family and friends take part, it's an out-
door sporting activity that suits everyone’s pos-
sibilities and we all have a great time together.

We encourage everyone to participate!

—

wesplea |
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¢ Colaboras?

En 2021 también colaboraron con el Grupo Respiralia:

@ -Do you collaborate? Other collaborators of the Respiralia Group in 2021:

ASOCIACION DE POLICIAS
INTERINOS DE BALEARES
(ASPIB)

Association of Interim Police
Officers of the Balearic Islands

Donativo / Donation

1400 €

TERAPIA ENERGETICA.
Colaboracion a través de sesio-
nes terapéuticas gratuitas.
Energy therapy. Collaboration
with free therapy sessions.

iGracias, Reyes!
Thank you, Reyes!

BELLVER INTERNATIONAL
COLLEGE

Donativo / Donation

660 €

SORTEO DE CESTA

DE NAVIDAD EN EL
VECINDARIO EL TORO
Christmas hamper raffle in

El Toro neighbourhood
Gracias a/Thanks to Stella Fuentes,
Sasha Rea y Brett Wiles

Donativo / Donation

773,95 €

SON DAMETO, UN
VECINDARIO MUY
SOLIDARIO

Son Dameto, a very supportive
neighbourhood

Donativo / Donation

2000 €

B B ¢
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LOTERIA Lottery

Recaudacién solidaria
Solidarity fundraising

4325 €

CLUB TRIDEPORTE.
PRUEBA 3 DIAS TRAIL
IBIZA
Trideporte Club.

A 3-day race of Ibiza Trial.
iGracias, Fatimal
Thank you, Fatimal

Donativo / Donation

1300 €

MEphone.es

KEPHONE
Donacién por lineas contratadas
Donation by contracted lines

Donativo / Donation

320 €



ACTIVIDADES A FAVOR DE NUESTRO COLECTIVO

* “

COLLABORATE!

Quico  Tengo una

| WANT TO DONATE | WANT TO BECOME A | HAVE A BUSINESS

Your contribution is very important to MEMBER Participate in the “Educate equals
improve the quality of life of children ~ Be an active part of the entity: become  Health in Cystic Fibrosis” Programme
and young people with Cystic Fibrosis @ member. If you want to make a con- and give visibility to the CSR of your
and raise awareness of this serious tribution to the Cystic Fibrosis Balearic company with corporate volunteering
and incurable disease Association, you can do it with a mini-
mum of € 15 per quarter

.

—
FUNDACION

MEDALLA DE ORO CIUDAD DE PALMA 2016
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David Tripiana
Cruce

Solidario

del Canal de Menorca

avid Tripiana, nadador desde los 6 afios, conocid

sobre la Vuelta a Formentera en 2010 cuando un

comparfiero de su equipo de natacién y su pareja

participaron en aquella edicién. En 2015 decidi6é

participar. Fue entonces cuando conocié todo lo
que la Vuelta envolvia. Desde entonces, participé cada afio hasta
2019. Para él fue un chute de energia, compafierismo en estado
puro, historias bonitas e historias no tan bonitas que animaban
a seguir ayudando y difundiendo sobre esta buena causa que es
la Fibrosis Quistica.

En 2021 decide cruzar a nado el Canal de Menorca a favor de las
niflas, niflos y jévenes con Fibrosis Quistica. Aqui nos cuenta
cémo se preparo, los motivos que le impulsaron a hacerlo y
cémo se sinti6 tras conseguirlo.

¢;Por qué colaborar con Respiralia?

Conocer el trabajo de la Fundacién Respiralia, a las personas
que la componen y a las personas con Fibrosis Quistica significé
para mi un cambio de paradigma, una nueva forma de entender
mi esfuerzo en el agua. Por eso, la cancelacién de la Vuelta a
Formentera en 2020 provocé que buscara una forma de ayudar,
ya que los ingresos que percibe la Fundacién durante la Vuelta
son fundamentales para poder ofrecer mas de 700 tratamien-
tos de fisioterapia.

:Como preparas un reto asi?
Lo primero fue concienciarme, entender qué pretendia lograr y
desear hacerlo. Asumi los meses de trabajo que me esperaban.

0l —David Tripiana. Solidarity Crossing of the Menorca Channel

Y atodo ello se le sumo el trabajo en redes sociales, que no tenia
hasta entonces. Era importante dar a conocer el evento y los
motivos que alimentaban mis ganas de conseguirlo.

:Qué ha supuesto para ti conseguir este reto?

Aln hoy sigo asimilando todo el proceso y la consecucién del
mismo. En su momento senti la responsabilidad de transmitir
la voz de la Fundacién Respiralia, de dar una buena imagen y
de tratar de ayudar sin caer en actos de ego. Siento felicidad
por haber conseguido casi 2500 € para la Fundacién y siento
agradecimiento hacia las personas que me siguieron durante
los 11 meses de entrenos y durante las 13 horas y 41 minutos
que duro el cruce a nado del Canal de Menorca. Siempre estaré
agradecido hacia quien difundié el evento dandonos vozy, sobre
todo, hacia esas personas que donaron por la causa. Cada acto
fue bonito y me senti abrazado por ello.

¢En qué proyecto estas ahora?

Después del cruce me volqué en mi pareja Carolaine y mi
familia, ya que la preparacién del reto, sumado a mi trabajo,
consumieron todo mi tiempo durante 11 meses. Actualmente
solo nado por placer y estoy totalmente inmerso en un proyecto
laboral, pero pensar en un proyecto acuatico de cierta enverga-
dura siempre esta sobre la mesa. Busco sentir una vida plena y
considero que una de las formas de conseguirlo es llevando al
extremo esa faceta que me diferencia con el tinico fin de ayudar
a las personas que lo necesiten.

iGracias, David!
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David Tripiana, a swimmer since he was 6 years old, learned about
the Swimmfhg Tour around Formentera in 2010 when a teammate
of his swimming club and his partner participated in that edition. In
2015 he decided to take part, It was then that he learned all about the
Swimming Tour. Since then, he has taken part every year until 2019.
For him it was a shot of energy, companionship in its purest form,
beautiful stories, and not'so beautiful stories, that encouraged him to
continue helping and spreading the word about this good cause that is
Cystic Fibrosis.

In 2021 he decided to swim the Menorca Channel in favour of children
and young people with Cystic Fibrosis. Here, he tells us how he pre-
pared himself, the reasons that made him do it and how he felt after
achieving it.

Why collaborate with Respiralia?

Getting to know the work of the Respiralia Foundation, the people who
make it up and the people with Cystic Fibrosis meant a change of para-
digm for me, a new way of understanding my effort on the water. That's
why the cancellation of the 2020 Swimming Tour made me look for a
way to help, as the income received by the Foundation during this event
is essential to be able to offer more than 700 physiotherapy treatments.

How do you prepare for such a challenge?
The first thing was to make myself aware, to understand what I wanted
to achieve and to really want to do it. I accepted the months of work

that awaited me. And to all this I added the work on social networks,
which I hadn't had until then. It was important to publicise the event
and the reasons that fuelled my desire to achieve it.

What has it meant for you to achieve this challenge?

Even today I am still assimilating the whole process and the achieve-
ment of it. At the time I felt the responsibility to transmit the voice
of the Respiralia Foundation, to give a good image and to try to help
without falling into acts of ego. I am happy to have raised almost €2500
for the Foundation and I am grateful to the people who followed me
during the 11 months of training and during the 13 hours and 41 min-
utes it took me to swim the Menorca Channel. I will always be grateful
to those who publicised the event by giving us a voice and, above all, to
those people who donated for the cause. Each act was beautiful, and I
felt embraced by it.

What project are you working on now?

After the swimming, I turned to my partner Carolaine and my family, as
the preparation for the challenge and my work consumed all my time for
11 months. Nowadays, I only swim for pleasure and [ am totally immersed
in a work project, but the thought of an aquatic project of a certain size is
always on the table. I'm looking for a fulfilling life and I believe that one of
the ways to achieve this is by taking to the extreme this facet that sets me
apart with the sole purpose of helping people in need.

Thank you, David!
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La Fundacién Respiralia y TRUEWORLD
unen esfuerzos para mitigar los efectos
del cambio climético

@ - Respiralia Foundation and TRUEWORLD join forces to mitigate the effects of
climate change

MARCO MENDOZA
CEO de TRUEWORLD /TRUEWORLD CEO

El Grupo Respiralia, siguiendo con su compromiso medioambiental, cre6 en
2019 el proyecto “Reforesta Mallorca. Planta un arbol, dona oxigeno’, pero la
reciente pandemia y la falta de inversores estaban frenando su plena puesta
en marcha. Por su parte, la start-up mallorquina TRUEWORLD dispone de
tecnologia innovadora en el campo de la accién climéatica y ha desarrollado
un nuevo modelo de monitorizacién y gestion del bosque en tiempo real.

Por ello, creemos que TRUEWORLD y el Grupo Respiralia se han encontrado
en el mejor momento para emprender juntos el proyecto de sostenibilidad
ambiental mas importante de Baleares. Ambas entidades han establecido un
convenio de colaboracién para desarrollar el mayor proyecto de compensa-
cién de CO, llevado a cabo en las islas. La aportacion social de Respiralia y la
aportacién tecnolégica y financiera de TRUEWORLD haran de este proyecto
un evento Uinico en Espaiia.

TRUEWORLD, gracias a la eficaz herramienta basada en Inteligencia Artificial
y Blockchain que ha desarrollado, podra monitorizar y analizar en tiempo real
los 50.000 arboles que se plantaran en la finca Sa Duaia de Arta y visualizar
la informacioén a través de su Observatorio de Cambio Climatico, un gemelo
digital de la Tierra.

De este modo, gracias ala colaboracién del Servicio Forestal del Govern Balear
y de las personas que ayuden en la plantacién de los arboles, TRUEWORLD y
el Grupo Respiralia fomentaran la absorcién de CO2 de la atmésfera propor-
cionando mas oxigeno a nuestra isla y, por ende, al colectivo de personas con
Fibrosis Quistica.

El proyecto se encuentra en proceso de inscripcién en el Ministerio para la
Transicién Ecolégica y el Reto Demografico (MITECO) para que las empresas
espafiolas puedan compensar su huella de carbono al apoyarlo.
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Respiralia Group, in line with its environmental commitment, in 2019
created the project “Reforest Majorca. Plant a tree, donate oxygen’,
but the recent pandemic and the lack of investors slowed down its full
implementation. TRUEWORLD, the Majorcan start-up holds innova-
tive technology in the field of climate action and has developed a new
model for real-time forest monitoring and managing.

Therefore, we believe that TRUEWORLD and Respiralia Group have
found the best moment to undertake together the most important
environmental sustainability project in the Balearics. Both entities
have established a collaboration agreement to develop the largest CO,
offsetting project carried out in the islands. The social contribution
of Respiralia and the technological and financial collaboration of
TRUEWORLD will make this project a unique event in Spain.

TRUEWORLD, thanks to the efficient tool based on Artificial Intelligence
and Blockchain that has been developed, will be able to monitor and
analyse in real time the 50,000 trees that will be planted on Sa Duaia
villain Arta and visualise the resulting information through its Climate
Change Observatory, a digital twin of the Earth.

Consequently, thanks to the collaboration of the Forest Service of the
Balearic Government and the people who help with the tree planting,
TRUEWORLD and Respiralia Group will promote the absorption of CO2
from the atmosphere, providing more oxygen to our island and, there-
fore, to the group of people with Cystic Fibrosis.

The project is currently in the registration process at the Ministry for
Ecological Transition and the Demographic Challenge (MITECO), so that
Spanish companies can offset their carbon footprint by supporting it.
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Otras colaboraciones/ Other collaborators
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Linde,
en buenas
Manos.

Pasion por la salud,
siempre a tu lado. / /

Linde: Living healthcare \ ‘ | _y

www.linde-medica.com



