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EDITORIAL

TERESA LLULL MARTI

Presidenta de la Fundacion Respiralia
President of the Respiralia Foundation

1 afio 2022 ha sido un afio de retomar temas pendientes debido a la pandemia y de impulso para conti-
nuar avanzando en el cumplimiento de nuestra mision.

La aprobacién de Kaftrio y el inicio de su administracién han supuesto un antes y un después en las personas
con Fibrosis Quistica que lo estan tomando. Estamos viendo unos efectos increibles: la vitalidad, las ganas de hacer
cosas y la disminucién de la mucosidad son la sefia de identidad. Ahora nos toca animar a que todo el colectivo siga
cuidandose, haciendo especial hincapié en conseguir el mejor tratamiento posible también para las personas que no
pueden tomar moduladores.

Hemos trabajado, con la ayuda de todos los grupos de interés, en la elaboracién de nuestro primer Plan Estratégico
que marcara la hoja de ruta del Grupo Respiralia durante los préximos tres afios. Ahora toca implementarlo.

Por otro lado, la primera edicién de Brazadas en Mallorca ha sido un éxito. Indudablemente hay rango de mejora,
pero hemos podido disfrutar de unos bonitos dias de convivencia, solidaridad y de unas aguas transparentes en cos-
tas espectaculares... y, eso, a pesar del viento. El espiritu Respiralia ha estado presente, con los ayuntamientos y las
empresas a nuestro lado, ademas de un equipo de voluntariado muy implicado... jEste 2023 toca la segunda edicién!

Por tltimo, quiero sefialar que hemos aceptado con gusto la confianza y responsabilidad de administrar una impor-
tante donacién en favor de la investigacion en Fibrosis Quistica. Ahora tenemos el reto de seleccionar bien los proyectos
en favor de todo el colectivo: fagoterapia y células madre suenan con fuerza. Somos un colectivo afortunado.

The year 2022 has been a year of picking up where we left off due to the pandemic and a year of momentum to continue to move
forward in fulfilling our mission.

The approval of Kaftrio and the start of its administration have been a turning point for people with Cystic Fibrosis who are
taking it. We are seeing incredible effects: vitality, desire to do things and decrease in mucus are the hallmarks. Now, it is up to us
to encourage the whole group to continue to take care of themselves, with special emphasis on achieving the best possible treat-
ment for people who cannot take modulators.

We have worked, with the help of all stakeholders, on our first Strategic Plan, which will set the roadmap for the Respiralia
Group for the next three years. Now it is time to implement it.

Onthe other hand, the first edition of Strokes in Mallorca has been a success. Undoubtedly there is room for improvement, but
we have been able to enjoy some beautiful days of coexistence, solidarity and transparent waters in spectacular coasts... and that,
despite the wind. The Respiralia spirit has been present, with city councils and companies by our side, as well as a very involved
team of volunteers... This 2023 is the second edition!

Finally, I would like to point out that we have gladly accepted the trust and responsibility of managing an important donation
in favour of Cystic Fibrosis research. We now have the challenge of selecting the right projects for the benefit of the whole collec-
tive: phage therapy and stem cells are sounding very strong. We are a fortunate group.
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6 Q u é e S Ia Cribado. Desde el anio 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
I o S I S 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 new-
borns are born with the disease.

—Cystic Fibrosis

O La Fibrosis Quistica (FQ) es .
una enfermedad genética,

Diagnéstico. Las personas recién nacidas con cribado

Cr'(')niCG y degenerqtivq que dq positivo en la prueba del talén son diagnosticadas
mediante el test del sudor (las personas con FQ tie-
|ugqr a secr’eciones mucosaqas nen mas cloruro en el sudor que las personas sin FQ)
y confirmado su diagnéstico con pruebas genéticas.

eSpeSGS y, pOI' ta ntO, a mdl Anteriormente se diagnosticaba por los sintomas.
. o o Diagnosis. The newborns, positive in the heel prick test, are
fu nCIanmlento de dlfe re ntes diagnosed through the sweat test (individuals with cystic
. . . fibrosis have more chloride in their sweat than individuals
orgqnos Como pulmon, pqn— without CF) gnd thgir diagnosis. confirmed with genetic
testing. Previously it was just diagnosed through symp-

creas, glandulas sudoriparas y foms.

organos reproductores. -

Cystic Fibrosis is a genetic, chronic and progressive disease. It re

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. 1

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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Herencia genética. La FQ se
tiene desde el momento de la
concepcién, es decir, se hereda
una mutacioén de cada uno de los
padres. Hay alrededor de 2000
mutaciones diferentes conoci-

ESTANDA Traditionally, the standard of b 4s Lo cuples i 150 oo

R b

Standard care focuses on preventing and causantes de la enfermedad.
treating complications. A genetic disease. The CF gene is

present from the moment of con-
ception, i. e. a mutation from each
parentisinherited. There are around
2,000 different known mutations,
150 of which cause the disease.

Q&&

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 vari-
ety of symptoms including frequent
lung infections, abdominal pain, par-
ticularly fetid and greasy stools and
increased risk of dehydration.

Medicacion. Medication
Tradicionalmente,
el estandar de atencion
se centra en la prevencion
y el tratamiento de las
complicaciones.

Supypiyyoan
“Bjnjj950.13u\
dvinTaovaLN
024yl Las terapias

E AL potenciadorasy
XPERIMENT correctoras ya se estan
utilizando en las personas con la Calidad de vida. Enlos ltimos 25

mutacion delta F508 y otras pocas. anos los resultados de salud y la

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

Potentiator and corrector esperanza de vida han mejorado
Novel strategies that directly therapies are already being drasticamente.
target the CFTR channel used by people with a delta
. . uality of life. Over the past 25 years
abnormality are becoming FEbls mbaden il el fcllealtlzyoutcomes and lﬁes anyhave
available. others. o

improved dramatically.
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Grupo Respiralia

—Respiralia Group
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: PI"Op()SitO —Purpose

Facilitar la integracién social de las personas con Fibrosis
Quistica a través de la mejora de su estado de salud.

To facilitate the social integration of people with Cystic Fibrosis by
improving their state of health.

M iSi 6 N —Mission

Trabajar para mejorar la calidad de vida de las personas con
Fibrosis Quistica, divulgar el conocimiento de la enfermedad y pro-
mover la proteccién del medioambiente para conseguir una mejor
calidad del aire que respiran las personas con Fibrosis Quistica.

To work to improve the quality of life of people with Cystic Fibrosis,
to spread knowledge of the disease and to promote environmental
protection in order to improve the quality of the air breathed by people
with Cystic Fibrosis.

ViSi 6 N -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.

VCI|OI"eS —Values

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

« Integracién social paratodaslas personas con Fibrosis Quistica.

+ Igualdad de la mujer con Fibrosis Quistica.

« Formacién continuada de nuestro personal profesional.

« Participaciéon 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] Presentaciéon Grupo Respiralia
—Respiralia Group presentation




Plan Estrateg
2023-2025

—Strategic Plan 2023-2025

ICO

The purpose of developing a strategic plan
is to bring together ideas from all the people
who are part of the entity to develop the
guide that will mark the path to be followed
by the CFBA in the next three years.

Within the spirit of continuous improvement,
the quality management system of Grupo
Develop is being implemented, which certi-
fied the Cystic Fibrosis Balearic Association
(CFBA) with the one-star level in 2019 and
with the two-star level in 2021.

Now it has become necessary to develop a
strategic plan, that is, a working guide agreed
by the whole entity that marks the path to
follow during the next three years (from 2023
t02025). This plan has been conceived by ana-
lyzing the existing strengths to be preserved
and improved, as well as the internal weak-
nesses to be corrected and the opportunities
to move forward.

The 5 axes, their strategic lines and the pri-
ority objectives of the Plan are set out in the
figure.

1. Administrative and human resources man-
agement

2. Economic and environmental sustainability

3. Care to the user and family

4.Defence of rights and support for innova-
tion and research

5. Strengthening of the associative movement



EJES ESTRATEGICOS

LINEAS ESTRATEGICAS

OBJETIVOS PRIORITARIOS

Gestion administrativa
y de recursos humanos

Sostenibilidad econémica
y medioambiental

Fortalecimiento del
movimiento asociativo

Gestionar los recursos humanos
de manera mas eficiente

Conseguir la transformacién
digital de la entidad

Conseguir recursos
econoémicos suficientes para
poder llevar a cabo la misién de
la entidad

Incorporar politicas de
sostenibilidad medioambiental
en nuestra estrategia

Aumentar la masa social y
su implicacion en la entidad

* Mejorarlagestiondel personalydelequipodevoluntariado
para conseguir mayor implicacién y eficiencia

» Fomentar la competencia profesional del equipo de
trabajo

* Gestionar la informacién de los miembros de nuestros
grupos de interés de forma eficiente

* Implementar un CRM y todas aquellas aplicaciones que
mejoren las relaciones con todos los grupos de interés

* Estabilizar una financiacién propia adecuada para el
desarrollo de las actividades fundamentales de la entidad

* Establecer alianzas y convenios de colaboracién alineados
anuestro codigo ético y estrategia financiera

* Consumir recursos de forma ética y responsable

Detectar y cubrir las necesidades especificas de las
personas con FQ y familiares

Ofrecer una cartera de servicios de calidad, teniendo
como centro a la persona con FQ

Mejorar la interlocucién con los grupos de interés
sanitario

Ofrecer una imagen exterior transparente y positiva que
refleje nuestros valores y sensibilice a la sociedad sobre
nuestras necesidades

Apoyar la investigacién y estudios para la mejora de la
calidad de vida de las personas con FQ y sus familias

* Fomentar la implicacion, el sentimiento de pertenencia,
la participacién y el compromiso de todas las personas
con FQ y familias de la entidad

* Mejorar la comunicacion interna



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




AIRPHYSIO: [iABRE TUS PULMONES Y RESPIRA DE NUEVO!!
Dispositivo para limpieza de mucesidad y expansmn pulmonar

Dispositivo de ditima generaﬁon para hacer Gimnasia Pulmnna"r
Materiales de calidad médica. Fabricado en Australia

idlazle embajador|a

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 e
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Servicios

programas

()
Ofre CI d o S —Services and programmes offered

Reflexiones sobre los servicios:
Todos ellos estan bien valorados, por encima del 4,5 sobre 5, es decir, estan puntuados con una nota de

sobresaliente.

Las sesiones de fisioterapia estan disminuyendo Gltimamente. Probablemente sea porque la llegada
de los moduladores esta haciendo que disminuya la cantidad de moco y la aparente necesidad de fisiotera-
pia. Desde la asociacién, segiin consejo del equipo de fisioterapeutas, debe seguir reforzandose su empleo.

Consecuencia de lo anterior, el ejercicio fisico sigue aumentando, al encontrarse las personas en
Kaftrio con mas energia vital.

Las sesiones de osteopatia han vuelto a unos niimeros mas acordes con los anteriores a la pandemia,
al tratarse de un servicio que conlleva gran contacto y habia miedo al contagio.

1250
1137 1141

1042
1000

750
S00
250

0

FISIOTERAPIA
RESPIRATORIA

Valoracion
del servicio

4,6

sobre/outof 5

211
70 90
()

OSTEOPATIA

Valoracion
del servicio

4.6

sobre/outof 5

M 2020 2021 2022

852
745

520

89 75 82
-
REEDUCACION AL  PSICOLOGIA
ESFUERZO
Valoracion Valoracion
del servicio del servicio

4.8

sobre/outof 5

4.6

sobre/outof 5

364

154 180

ACOGIDA,
ORIENTACION Y
SEGUIMIENTO

Valoracion
del servicio

4.6

sobre/outof 5
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Principales financiadores

de los servicios y programas

—Main funders of the services and programmes

El Grupo Respiralia, para poder ofrecer todas esas sesiones y servicios y llevar
a cabo todos los programas, ha contado con la ayuda de entidades publicas,
privadas y donaciones personales. Nuestro agradecimiento sincero.

N

I

G CONSELLERIA
O SALUTICONSUM
I SERVEISALUT

B ILLES BALEARS
/

17 280 € ©
2022

@

Fundacion

ONCE

7000¢€°
2022

N

Fundacidn
"laCaixa”

12900 €°
2021-2022

cpiba G

5000 €
2022-2023

i}
—

\j’_itﬂlf’ur'{:

2000¢€°"
2022-2023

P IMAS
Departament de
Benestar i
Drets Socials

10189,69€°*
2022

AJUNTAMENT DE
SANT ANTONI DE PORTMANY
CONCEJALIA DE BIENESTAR SOCIAL

420228 €¢

2022
i

I

G CONSELLERIA
O AFERS SOCIALS
I IESPORTS

B
/

123559 €¢
2022

. Mejora de la funcién pulmonar, digestiva y locomotora de las

personas con FQ. Improving lung, digestive, and locomotor
functions in people with CF

Programme of Integral Care

Educar es Salud en FQ. Educate equals Health in CF
. Atencién integral para personas con FQ y familiares.

£
N’

CONSELL INSULAR
DE MENORUCA
963238€¢
2022

3500¢€°"
2022

< Voluntarios

CaixaBank de "la Caixa”
1050 €°
2022

8519,36€¢
123559 €¢
2022

2000€-°
2022

fundacion
quironsalud

500¢€°"
2022

The Respiralia Group had the help of public and private
entities and personal donations to be able to offer all
these sessions and services and to carry out all the pro-
grammes. Our sincere thanks.

FUNDACION
Othman Ktiri

8000 €°
2022-2023

Colon

_ Caica Pollenga

2000¢€°
2022

d. Adquisicién de equipamiento informdtico y herramientas tecnolégicas.
Acquisition of IT equipment and technological tools

e. Acogida, orientacién y seguimiento de ABFQ. CFBA welcome,
guidance and follow-up
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¢En gué consiste la valoracion osteopatica?

—What does osteopathic assessment consist of ?

EL SERVICIO DE OSTEOPATIA COMPLE-
MENTA EL DE FISIOTERAPIA RESPIRATORIA.
PRETENDE MEJORAR EL DRENAJE DE LAS
VIAS AEREAS SUPERIORES, LA FUNCION
DEL SISTEMA RESPIRATORIO EN GENERAL
Y LA FUNCION DEL SISTEMA DIGESTIVO
(ESTRENIMIENTO, ADHERENCIAS...), ASi
COMO ALIVIAR LOS SINTOMAS DERIVA-
DOS DE LOS TRASTORNOS MUSCULO-ES-
QUELETICOS Y POSTURALES, TRATANDO
DE MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS
PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA.

LUIS
FERNANDEZ
VIZOSO

Ostedpata de la ABFQ
Osteopath of the CFBA

a valoracion osteopatica en las personas con FQ se inicia con una entrevista
sobre el estado de salud general, para seguir con una inspeccién de la postura,
palpacion de tejidos y articulaciones, tests de movilizacién activos y pasivos...
El objetivo de esta valoracion consiste en evaluar la movilidad y tensién de
los tejidos y érganos (articulaciones, musculos, pulmones, visceras abdomi-
nales...), asi como la de los huesos que componen los senos paranasales, principalmente.

Una vez hecha esta valoracion, se determina si la persona con FQ precisa de trata-
miento osteopatico, el cual consiste en tratar las disfunciones que se puedan encon-
trar a nivel muscular, articular, visceral, nervioso o craneal. Basicamente se aplican
tres tipos de técnicas: de mesoterapia o masajes, conducentes a la relajacién muscular;
fasciales para el tratamiento de la fascia o tejido que rodea las estructuras muscu-
lares, nerviosas, tendinosas, etc.; y de alta velocidad o thrusts, que son los “crujidos”
que liberan bloqueos de las articulaciones. Todo ello dirigido a relajar la musculatura,
recuperar la movilidad y disminuir las tensiones de todos los tejidos, para evitar que
los dolores se hagan crénicos y mejorar asi la funcién de los tejidos y 6rganos.

élnteresado/a en solicitar una valoracion?
Contacta con la Asociacién (fgbalear@respiralia.org) y solicitala.

The Osteopathy Service complements the
respiratory physiotherapy service. It aims to
improve the drainage of the upper airways,
the function of the respiratory system in
general and the function of the digestive
system (constipation, adhesions...), as well as
alleviating the symptoms derived from mus-
culoskeletal and postural disorders, trying
to improve the quality of life of people with
Cystic Fibrosis.

The osteopathic assessment of people with
CF begins with an interview about their gen-
eral state of health, followed by an inspec-
tion of their posture, palpation of tissues and
joints, active and passive mobilisation tests...
The aim of this assessment is to evaluate
the mobility and tension of the tissues and
organs (joints, muscles, lungs, abdominal vis-
cera...), as well as that of the bones that make
up the paranasal sinuses, mainly.

Once this assessment has been made, it is
determined whether the person with CF
requires osteopathic treatment, which con-
sists of treating the dysfunctions that may
be found at a muscular, joint, visceral, nerv-
ous or cranial level. Basically, three types of
techniques are applied: mesotherapy or mas-
sages, leading to muscle relaxation; fascial
techniques for the treatment of the fascia or
tissue that surrounds the muscular, nervous
and tendon structures, etc.; and high speed or
thrusts, which are the “crunches” that release
blockages in the joints. All of this is aimed at
relaxing the musculature, recovering mobili-
ty and reducing tension in all tissues, to pre-
vent pain from becoming chronic and thus
improve the function of tissues and organs.

Interested in requesting an
assessment? Contact the Association
(fgbalear@respiralia.org) and request it.
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El equipo de Psicologia contesta...

The Psychology team answers...

¢QUE CONSULTAS/PROBLEMATICAS SON LAS MAS DEMANDADAS?
Porunlado, temas relacionados con la adherencia al tratamiento y el autocui-
dado. Seguir todos los tratamientos y continuar con habitos de vida saludable
es complicado para las personas jévenes que tienen ganas de experimentary
saltarse las normas. En este contexto, el trabajo del equipo profesional basi-
camente consiste en hacerles ver la importancia de continuar cuidandose.

Por otro lado, el hecho de que las personas con FQ tengan cansancio fisico y
otras enfermedades (diabetes, p. ej.) derivadas de la patologia influye directa-
mente en su estado de &nimo y en las habilidades que cada persona desarro-
lla a la hora de hacer frente a acontecimientos de la vida diaria y se agrava a
la hora de resolver momentos conflictivos o en los que se encuentran con un
nivel de estrés alto.

LAS PERSONAS EN TRATAMIENTO CON KAFTRIO, ¢ HAN CAMBIADO SUS
CONSULTAS?

El Katfrio ha supuesto un antes y un después para las personas con FQ, espe-
cialmente en lo que tiene relacién con la vitalidad. Observamos que la energia
vital, que muchas veces es bajita, y mas a medida que la edad avanza, con esta
medicacién aumenta y permite poder disfrutar y estar mas presente en otras
funciones, algunas tan basicas como son poder ir a dormir mas tarde, menos
cansancio muscular porque se tose menos, mayor capacidad de concentra-
cién, mayor participacién en actividades, ya sean laborales, de ocio, etc. En
general se observa mas vitalidad que permite estar mas presentes y ampliar
la presencia en la propia vida.

Which consultations/problems are most in demand?

On the one hand, issues related to adherence to treatment and self-
care. Following all the treatments and continuing with healthy lifestyle
habits is complicated for young people who want to experiment and
break the rules. In this context, the work of the professional team
basically consists of making them see the importance of continuing to
take care of themselves.

On the other hand, the fact that people with CF have physical fatigue
and otherillnesses (e.g., diabetes...) derived from the pathology directly
influences their mood and the skills that each person develops in cop-
ing with daily life events and is aggravated when dealing with conflic-
tive moments or when they are under a high level of stress.

Have people in treatment with Kaftrio changed their consultations?
Kaftrio has been a turning point for people with CF, especially in rela-
tion to vitality. We observe that vital energy, which is often low, and
more so as age advances, increases with this medication and allow
them to enjoy and be more present in other functions, some as basic as
being able to go to sleep later, less muscle fatigue because there is less
coughing, greater ability to concentrate, greater participation in activ-
ities, whether work, leisure, etc. In general, more vitality is observed,
which makes it possible to be more present and to expand presence
in one’s own life.
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PrevAccion. Activate en habitos saludables

—PrevAction: Get active in healthy habits

Este programa lleva desarrollandose desde el afio 2017. Cumple con varios obje- ~ This programme has been running since 2017. It ful-
tivos fundamentales. De un lado, es un programa de sensibilizacién para que 'f’zlssssvssgérf;lnr}frir?;nfonizl' s‘;bla ec;?eer?e:?snsghfhg?io}?;d
. . . . iti i W iety,
la sociedad, sobre todo el alumnado de centros educativos, conozca la Fibrosis g pecially students at educational centres, are aware of
Quistica y nuestras actividades. De otro lado, se trata de un programa que inculca  Cystic Fibrosis and our activities. On the other hand, it

y refuerza al alumnado de los centros educativos en habitos saludables. is a programme that inculcates and reinforces healthy
habits in the students of educational centres.

Este afio 2022 hemos podido acercar este Programa a 755 alumnos/as de This year 2022 we have been able to bring this pro-
8 centros de las Islas Baleares. gramme to 755 students from 8 schools in the Balearic
Las distintas actividades que se ofrecen son: Islands.

The different activities offered are:

CUENTACUENTOS “RESPIRALIO Y EL GRAN OSO AZUL",

para alumnado de 6 a 9 anos para alumnado de 10 a 14 anos
Storytelling “Respiralio and the big Blue Bear”, Theoretical-practical respiratory talk,
for pupils from 6 to 9 years old for students from 10 to 14 years old

CHARLA DE FIBROSIS QUISTICA, TALLER TU DECIDES,
para alumnado de Bachillerato y FP para jéovenes de entre 15 y 17 anos, principalmente
Talk on Cystic Fibrosis, “You decide” workshop,

for high school and vocational training students for young people aged between 15 and 17 years old, mainly
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¢ Te parece que estd bien planteada la actividad para el alumnado al que se dirige?

¢Recomendarias esta actividad a otros centros?

Do you think the activity is well thought out for the target group?
Would you recommend this activity to other schools?

MIKY, PROFESOR DEL CEIP MESTRE COLOM (BUNYOLA, MALLORCA).
Cuentacuentos

» Me ha parecido una actividad dinamica, tanto el cuento como los posterio-
res pasatiempos facilitan que los alumnos, ademas de aprender sobre la
fibrosis quistica, se sientan parte de la historia. Ademas, han aprendido los
valores de valentia y amistad.

» Por supuesto.

SILVIA, PROFESORA DEL COLEGIO SANT {SIMA TRINIDAD (IBIZA).
Taller “tii decides”

+ Si, muy bien planteadas; adaptables a cualquier franja de edad a partir de
los 8 afios. Han aprendido y les ha impactado.
+ jPor supuesto!

PAULA, PROFESORA DEL COLEGIO SANTA MONICA (PALMA, MALLORCA).
Charla de respiratorio

+ Si,les encantay disfrutan aprendiendo. Ademas, aprenden a ponerse en la
piel de las personas que tienen dificultades.
+ Sinlugar a dudas.

PATROCINIO
Sponsorship

Fundacion Respiralia

'\

¢Quieres que vayamos a tu colegio
o proyecto socioeducativo a dar una charla
o hacer una actividad formativa?
Escribenos a fundacio@respiralia.org

Miky, teacher at CEIP Mestre Colom (Bunyola,

Mallorca). Storytelling

- I thought it was a dynamic activity, both the story and
the subsequent pastimes helped the pupils, as well as
learning about cystic fibrosis, to feel part of the story.
In addition, they have learnt the values of courage and
friendship.

« Of course.

Silvia, teacher at Santisima Trinidad School (Ibiza).

“You decide” workshop

» Yes, very well thought out; adaptable to any age group
from 8 years upwards. Students have learnt and the
activity has had an impact on them.

» Of course!

Paula, teacher at Santa Monica School (Palma, Mallorca).

Respiratory talk

» Yes, they love it and enjoy learning. They also learn to
put themselves in the shoes of people who have diffi-
culties.

- Without a doubt.

PATROCINIO
Sponsorship

Associacié Balear
de Fibrosi Quistica

A

VERTEX y te informaremos.
Do you want us to go to your school or socio-educational project o Caics”
to give a talk or do a training activity?
3800¢€ : S e, 2000 €

Write to us at fundacio@respiralia.org and we will inform you.
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Formacion para personas con FQ y familias

Training for people with CF and families

'WEBINAR -
.. T g I‘?‘" E‘ pryielip v L -
CAPSULAS WEBINAR SOBRE JORNADA TALLER PARA
INFORMATIVAS Y FAGOTERAPIA NAVARRA'Y POSTER FUNDACION FQ ADOLESCENTES CON FQ
FORMATIVAS Webinar on Navarra FQ Congress CF Spanish Foundation Workshop for
Information and training phage therapy and poster Conference adolescents with CF
capsules

Formacion para profesionales

Training for professionals

O Q

= . et | i ==
=1 il B o
e f
CURSO DE, CURSO CURSO DE CAPTACION CURSO ONLINE PREVENCION DE
CONTABILIDAD BASICA EL ARTE DE PEDIR DE FONDOS | DE DRENAJE BLANQUEO DE CAPITALES
Course on Course (FUNDACION BOTIN) AUTOGENO Prevention of money
basic accounting the art of asking Fundraising course Course Online on laundering
(Botin Foundation) Autogenic Drainage

CURSO INDICADORES FORMACION EN CONGRESO
DE FEFQ TRANSFORMACION EUROPEAN LUNG
Course on indicators DIGITAL
on CFSF Digital transformation FUNDATION (ELF)

training ELF Congress
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Acciones
reivindicativas

—Demanding actions

El Grupo Respiralia lucha por los derechos de las personas
con Fibrosis Quistica y sus familias:

« REIVINDICACION AL ACCESO A LOS NUEVOS MEDICAMENTOS, INCLUIDAS
LAS FORMULACIONES PEDIATRICAS PARA LAS PERSONAS CON LA
MUTACION DELTAF508

« PETICION DE LA FIGURA DE GESTORA DE CASOS EN EL HOSPITAL DE
REFERENCIA SON ESPASES

+ LUCHA PARA QUE TODAS LAS PERSONAS CON FQ TENGAN EL MEJOR
TRATAMIENTO POSIBLE

+ DONACION DE ORGANOS: TODOS TENEMOS UN GEN DONANTE

« CONCIENCIACION DE LA SOCIEDAD SOBRE LAS ENFERMEDADES RARAS:
"COMPARTE TUS COLORES”

« APOYO A LA INVESTIGACION PARA BUSCAR ALTERNATIVAS DE TRATAMIENTO
« APOYO A FQ UCRANIA A TRAVES DE LA CF EUROPE FEDERATION
* LUCHA POR LA IGUALDAD. MUJERES TRABAJADORAS DEL GRUPO RESPIRALIA

The Respiralia Group fights for the rights of people with Cystic Fibrosis and their families

+ Access to new medicines, including paediatric formulations for people with the deltaF508
mutation

« Petition for the figure of case manager in the Reference Hospital (Son Espases)

» Fight for all people with CF to have the best possible treatment

+ Organ donation: we all have a donor gene

- Raising society’s awareness of rare diseases: “Share your colours”

+ Supporting research to find treatment alternatives

« Supporting CF Ukraine through the CF Europe Federation

« Fight for equality. Women workers of the Respiralia Group

"]

e b
AR

Desde el 10/03/2022 la Fundacién

Respiralia tiene voz en la European
Lung Foundation (ELF), como vocal
del Consejo Asesor de Pacientes:
las reivindicaciones llegan mas alto
y mas lejos

Since march 2022 the Respiralia
Foundation has voice in the European
Lung Foundation (ELF), as a member
of the Patient Advisory Council: the
demands reach higher and further.
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TODO SUBE, HASTA RESPIRAR SALE CARO EN OCASIONES...

MEphone.es

energia es

SixtServices, mediante sus
marcas KEphone y KEenergia,
te hace un estudio gratuito con
el objetivo de que ahorres en
tus suministros habituales de
. internet, méviles, luzy gas.

Con cada contrato que nos des,
ayudas a respirar a los que mas
lo necesitan sin coste para ti.
Si te interesaq, solicita tu
) presupuesto en
fundacio@respiralia.org
Colabora con:
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Si vols entrenar per cuidar la teva salut,
som el teu centre!
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'@ Fibrosis
Quistica
FEDERACION ESPAROLA

info@fibrosisquistica.org
www.fibrosisquistica.org
96 331 8200

Necesites lo que necesites...
‘ME ?

..m}:-ﬁ

Invertimos nuestro tiempo para que no pierdas el tuyo

Sor Clara Andreu, n° 15
07010 Palma
Tel. 971 498 777
coordina@coordinadora.es

S

GOQRDINADORA

TE AYUDAMOS A CUIDAR TU SUELO PELVICO

CENTRO DE FISIOTERAPIA
PELVIPERINEAL
Ketty Ruiz

FISIOTERAPIA PRE Y POSTPARTO ¢ INCONTINENCIA
DISPAREUNIA ¢ PROLAPSO DE ORGANOS PELVICOS
GRUPOS DE FITNESS EN EL EMBARAZO

www.suelopelvicomallorca.com

juntament
do San Saliran
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UN TOTAL DE 211 PARTICIPANTES, 11 CON FIBROSIS QUISTICA, CUL-
MINARON LOS TRES DIAS DE LAS “BRAZADAS CONTRA LA FIBROSIS
QUISTICA” EN EL SUR DE MALLORCA, NADANDO DESDE LA PLAYA DE SA
RAPITA HASTA EL CABO SALINAS.

A total of 211 participants, 11 with Cystic Fibrosis, com-
pleted the three days of the “Strokes against Cystic
Fibrosis” in the south of Mallorca, swimming from the
beach of Sa Rapita to Cabo Salinas.

12 cdicion BI"GZGdGS

- 1st edition of the solidarias en Mallorca

Solidarity Strokes in Mallorca

Después de 21 afios nadando en aguas de Formentera, Mallorca acogié la pri-
mera edicién de las Brazadas contra la Fibrosis Quistica, donde mas de 200
nadadores/as se lanzaron al mar para sensibilizar a la poblacién sobre esta
enfermedad incurable y hereditaria, y para recaudar fondos y financiar las
sesiones de rehabilitacién del Grupo Respiralia.

Gracias a la empresa True World, este ha sido el primer evento solidario de
Baleares que ha compensado su huella de carbono. Asi lo certifica Naciones
Unidas, ya que el proyecto “Qinghai Magin Gequ Level 2 Hydropower Station”
ha sido el elegido para la compensacion.

El Grupo Respiralia aprovecha sus eventos para demostrar su compromiso con
la sostenibilidad medioambiental.

After 21 years swimming in the waters of Formentera,
Mallorca hosted the first edition of the “Strokes against
Cystic Fibrosis”, where more than 200 swimmers took
to the sea to raise awareness of this incurable and
hereditary disease, and to raise funds to finance the
rehabilitation sessions of the Respiralia Group.

Thanks to the True World company, this was the first
charity event in the Balearic Islands to offset its carbon
footprint. This is certified by the United Nations, as
the project “Qinghai Maqgin Gequ Level 2 Hydropower
Station” has been chosen for the offset.

The Respiralia Group uses its events to demonstrate its
commitment to environmental sustainability.
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PATROCINIOS

HEROES Y HEROINAS DE RESPIRALIA

El testimonio de Yolanda, una joven con FQ que ya esta notando los efectos
positivos del Kaftrio, fue la chispa que encendi6 la inspiracién de Eduard
Pampin, de Peliculas Suecas, que hizo un excelente video de la edicién.

Heroes and heroines of Respiralia
The testimony of Yolanda, a young woman with CF who is already feeling the positive
effects of Kaftrio, was the spark that inspired Eduard Pampin, from Peliculas Suecas,

who made an excellent video of the edition.

AGRADECIMIENTO AL EQUIPO DE VOLUNTARIADO
Organizar un evento como este tiene mucha dificultad, implica un enorme
trabajo y sacrificio de unas 50 personas que, en silencio, hacen posible que
mas de 200 personas naden y no tengan que preocuparse por nada mas que
por disfrutar del evento. Para todos los miembros del equipo, nuestro mas
sincero agradecimiento.

Thanks to the volunteer team

Organising an event like this is very difficult, it involves an enormous amount of work
and sacrifice by some 50 people who, in silence, make it possible for more than 200
people to swim and not have to worry about anything other than enjoying the event.

To all the members of the team, our most sincere thanks.

IMAGENES TOMADAS EN RESPIRALIA

Como cada afio, os dejamos el enlace para que podais ver las fotos tomadas
en esta edicion de Respiralia

Pictures taken at Respiralia
As every year, we leave you the link so that you can see the pictures taken in this
edition of Respiralia.

— Sponsorships

TM Grupo Inmobiliario

4000 € 3000€

A Recursos obtenidos
VERTEX Obtained resources
28 036,24 €
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Ir a Respiralia es una

experiencia vital

— Going to Respiralia is a vital experience

SARA PORTELA

Participante de Respiralia desde 2017
Respiralia participant since 2017

e pasé afios oyendo hablar de Respiralia. Era acercarse el
verano y a todos mis companeros les invadia el nervio por
ir a la Vuelta a Formentera. Yo les veia el brillo en los ojos
y me preguntaba qué seria aquello tan especial. “Nadamos
por la Fibrosis Quistica”, me decian. “Nos pasamos el dia en

un barco y dormimos todos juntos en un pabellén”. Me contaban historias
de lo més ins6litas.

Hasta que, en 2017, lo comprendi todo. El Capita Jack, el polideportivo de
campaiia, la Fundacion, la Familia Respiralia, los gorros amarillos, las aguas
cristalinas (y sus medusas), el bailecito del Gltimo dia... y un espiritu com-
partido entre gentes de todas partes se sumergen en una misma causa:
ayudarles a respirar.

Han pasado 6 afios de aquel momento y desde entonces no me he perdido
niuna sola edicién. Respiralia se convierte en un hito en el calendario, en un
momento de reencuentros, de alegrias, de superacion, de retos y de coope-
raciéon. En unos dias en los que el tiempo se detiene mientras las brazadas
de 250 nadadores reman en una misma direccién.

Tras muchos recuerdos que quedan atras en Formentera, el afio pasado
vivimos nacer las primeras Brazadas contra la FQ en Mallorca. Y es enton-
ces cuando te das cuenta de que lo esencial no es el lugar. Es el espiritu. La
ilusién. Las ganas. El compafierismo. La solidaridad. El fantastico equipo
humano de la organizacion. Y el saber que cuando llegas a ese pabellén, vas
a estar en casa.

I spent years hearing about Respiralia. The summer
was approaching, and all my colleagues got nervous
about going to the Swimming Tour around Formentera.
I could see the sparkle in their eyes and wondered what
was so special about it. “We're swimming against Cystic
Fibrosis,” they said. “We spend the day on a boat and
sleep all together in a pavilion”. They told me the most
unusual stories.

In 2017, I finally understood it all. Capita Jack, the field
sports centre, the Foundation, the Respiralia Family,
the yellow caps, the crystal-clear waters (and their
jellyfish), the little dance on the last day... and a shared
spirit among people from all over the world, all of them
immersed in the same cause: to help them breathe.

It's been 6 years since that moment, and I haven't
missed a single edition. Respiralia has become a mile-
stone in the calendar, a moment of reunions, joys,
overcoming challenges and cooperation. A few days in
which time stands still while the strokes of 250 swim-
mers row in the same direction.

After many memories left behind in Formentera,
last year we experienced the birth of the first Strokes
against CF in Mallorca. And that is when you realise that
it is not the place that is essential. It is the spirit. The
illusion. The desire. The companionship. The solidarity.
The fantastic human team of the organisation. And the
knowledge that when you get to that pavilion, you will
be at home.
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ya me ha conquistado

— The spirit of Respiralia has already won me over

YOLANDA MOLINA

Adulta con FQ. Primera participacién en Brazadas
Adult with CF. First participation in Strokes against CF

ada afio, cuando veia los videos y fotos de la Vuelta a Formentera,

pensaba: “A ver si el proximo aflo me encuentro mejor y puedo

apuntarme a esta maravillosa aventura’, pero afio tras ano mi

salud no me lo permitia. Hasta que la magia de Kaftrio llegb a mi

vida y todo cambi6. Por fin iba a poder sentir y vivir la experien-
cia de participar en las Brazadas solidarias contra la Fibrosis Quistica. jEste si
iba a ser mi afio!

Lo siguiente seria: “;Podré completar una etapa nadando?” Aun con miedo
a no poder finalizar, decidi lanzarme al agua y nadar. Cuando llegaron los
calambres y el cansancio, con un mar un poco agitado, sujetandome a las
boyas de mis comparfieros de nado (“a4ngeles nadadores’), me ayudaron a
finalizar las etapas. Senti que no estaba sola, que formaba parte de algo muy
grande, que estaba aportando mi pequeno granito de “sal” y sumando braza-
das para la Fibrosis Quistica, junto con mi marido y mi hija.

Sé que ha sido el primer afio de muchos, porque el espiritu de Respiralia ya
me ha conquistado. Risas, bailes, brazadas y tantos corazones bonitos hacen
de esta una experiencia Ginica e inolvidable. Todo ello con un mismo propési-
to, ayudar a personas que como yo vivimos con la Fibrosis Quistica.

Mi agradecimiento para todas las personas que logran que este evento afno
tras afio llegue a buen puerto.
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La solidaridad se vistio
de naranja en Palma en
la 13¢ edicion de

Kilometros

Solidarios

— Solidarity was dressed in orange in Palma in the
13th edition of Kilometres of Solidarity

La edicién de 2022 de los Kilémetros Solidarios contra la Fibrosis Quistica logrd
reunir a 582 personas solidarias, récord de participacion, y se bati6 récord tam-
bién de participaciéon de personas con FQ, con 11 participantes.

No importé que hubiera prevision de lluvia, como asi sucedié, porque las ganas
de colaborar con nuestra causa fueron mas importantes. La carrera transcurrié
entre Es Molinar y Can Pastilla y el recorrido fue de un minimo de 5 km y un
maximo de 40 km, segtin la preferencia de cada participante.

Joanet, un nifio de 5 afios con Fibrosis Quistica, una vez mas logré reunir al
equipo mas numeroso, con 167 personas en su equipo «Joan, mi villano favorito».

The 2022 edition of the Kilometres of Solidarity against Cystic Fibrosis brought
together 582 people in solidarity, a record number of participants, and a record num-
ber of people with CF, with 11 participants.

It didn't matter that rain was forecast, as it was, because the desire to collaborate
with our cause was more important. The race took place between Es Molinar and Can
Pastilla and the route was a minimum of 5 km and a maximum of 40 km, depending
on the preference of each participant.

Joanet, a 5-year-old boy with Cystic Fibrosis, once again managed to gather the larg-
est team, with 167 people in his team “Joan, my favourite villain”.

PROXIMA EDICION:
24 DE SEPTIEMBRE

Kilémetros Solidarios es un evento muy social
y familiar, en el que hay de todo, desde corre-
dores experimentados a familias que pasean
con el bebé en el carrito, personas en silla de
ruedas, abuelos con sus nietos, gente que va
en patines a una velocidad moderada, aficio-
nados al running... En esta carrera, no se mide
el tiempo; eso es lo de menos. {No te lo pierdas!

Estad atentos a nuestra web y redes.
Avisaremos cuando se abra el plazo de ins-

cripcién. Mientras tanto, entrena, difunde y
ayudanos haciendo un equipo.

Next edition: 24 September

Kilometres of Solidarity is a very social and family
event, where there is everything, from experienced
runners to families walking with a baby in a push-
chair, people in wheelchairs, grandparents with
their grandchildren, people on roller skates at a
moderate speed, running enthusiasts, ... In this
race, no time is measured; that's the least of it.
Don't miss it!

Stay tuned to our website and social networks. We'll
let you know when the registration period opens. In
the meantime, train, spread the word and help us by
making a team.
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El Grupo Respiralia premié la fidelidad de Pedro Murillo, un
participante que cada ano se une a la carrera recorriendo
40 kilémetros para dar visibilidad a la causa.

PATROCINIOS

The Respiralia Group rewarded the loyalty of Pedro Murillo,
a participant who every year joins the race by running 40 kilome-
tres to give visibility to the cause.

— Sponsorships

@ LOGI TRAVEL
2000 €

VERTEX
2000 €

LANTIMAR

T B T T B L TR B S T

FARQUR.

2000€

Recursos obtenidos
Obtained resources

11457,08 €
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RUTH ES UNA ADULTA CON FQ DE IBIZA QUE EN DICIEMBRE DE 2021 ERA TRASPLANTADA DE SUS PULMONES. TRAS UNA
RECUPERACION COMPLICADA, Y GRACIAS A SU TESON, ESTE ANO NOS HA ACOMPANADO EN KILOMETROS SOLIDARIOS.

En dias como este
ves el SO! brillar

— On days like this you see the sun shining

RUTH BEL
Adulta con FQ. Adult with CF.

oy Ruth y este afio decidi participar en los Kilometros Solidarios

contra la Fibrosis Quistica que organiza Respiralia en Palma de

Mallorca. Me animé a participar porque considero que es una

buena manera de pasar un gran dia y porque me gusta caminar

al aire libre y conocer sitios. Otra razén para participar fue que,
al hacerlo con mas personas con las que compartes habitos saludables, se
conoce gente nueva, se intercambian ideas, ves a comparfieros que no has visto
durante el afio, colaboras para que personas que no conoces mejoren su cali-
dad de vida y sigan viviendo mas y mejor. En este evento se colabora también
con los tratamientos necesarios para la Fibrosis Quistica que tantas personas,
nifos, jovenes y adultos, necesitamos.

Para las personas con Fibrosis Quistica, el poder participar caminando ya es
un gran logro. Nos hace muy felices ver que no estamos solos y que nos acom-
pana tanta gente solidaria, aunque el dia sea gris y llueva. En nuestra realidad
hay dias grises, pero en dias como este ves el sol brillar.

Gracias a todos por participar. Es maravilloso poder hacerlo juntos. Gracias
a Respiralia, instituciones, colaboradores, voluntarios, fisios, entrenadores,
ostedpatas, psicélogos, médicos, enfermeros, auxiliares, participantes y, en
especial, a mi donante y su familia, y a la mia por cuidarme. jGracias por rega-
larme esos 5 km sin fatiga y por mucho mas!

Os espero en los proximos Kilometros Solidarios. {Nos vemos pronto!

Ruth is an adult with CF from Ibiza who had her lungs
transplanted in December 2021. After a complicated
recovery, and thanks to her tenacity, this year she has
accompanied us in Solidarity Kilometres

I am Ruth and this year I decided to participate in the
Solidarity Kilometres against Cystic Fibrosis organised
by Respiralia in Palma (Majorca). I decided to take part
because I think it is a good way to spend a wonderful
day and because I like walking outdoors and getting to
know places. Another reason to participate was that, by
doing it with other people with whom you share healthy
habits, you meet new people, exchange ideas, see col-
leagues you have not seen during the year, collaborate
so that people you do not know can improve their
quality of life and continue living longer and better. In
this event we also collaborate with the necessary treat-
ments for Cystic Fibrosis that so many people (children,
young people, and adults) need.

For people with Cystic Fibrosis, being able to participate
by walking is already a great achievement. It makes us
very happy to see that we are not alone and that we are
accompanied by so many supportive people, even if the
day is grey and rainy. In our reality there are grey days,
but on days like this you see the sun shining.

Thank you all for participating. It is wonderful to be
able to do it together. Thanks to Respiralia, institutions,
collaborators, volunteers, physios, trainers, osteopaths,
psychologists, doctors, nurses, assistants, participants
and, especially, to my donor and his family, and to my
family for taking care of me. Thanks for giving me those
5 km without fatigue and for much more!

I look forward to seeing you at the next Solidarity
Kilometres. See you soon!
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Fiesta de la

Rosa del Ma

— Rose of the Sea Party
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La Fiesta de la Rosa del Mar 2022, en su 102 edicién, en una bonita velada lleva-
da a cabo en Golf Son Muntaner, conté con 89 personas invitadas y la participa-
cién altruista del cantante Fausto y del D] Ricardo de Leo6n.

En la citada fiesta se entreg6 el Premio Rosa del Mar a la doctora Amparo Solé
Jover y se llevo a cabo un sorteo y una subasta de interesantes premios. Se
conto, ademas, con el caricaturista Bibi y con la maestra cortadora de jamén
Vanesa Vecino, del equipo de Juanjo Escolano.

Recursos obtenidos
Obtained resources

S10 €

In its 10th edition, the 2022 Rose of the Sea Party was
held at Son Muntaner Golf Club and attended by 89
guests in a beautiful evening. The altruistic participa-
tion of the singer Fausto and the DJ Ricardo de Leén
entertained the event.

The Rose of the Sea Award was presented to Dra.
Amparo Solé Jover and there was a raffle and auction
of interesting prizes. The event also featured the cari-
caturist Bibi and the master ham cutter Vanesa Vecino
from Juanjo Escolano’s team.
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Dra. Amparo Solé
Premio Rosa del Mar 2022

— Dra. Amparo Solé. Rose of the Sea Award 2022

La Dra. Amparo Solé ha dedicado sus 30 afios de experiencia a formarse,
investigar y trabajar en Fibrosis Quistica y trasplante. Su inquietud por ayu-
dar mas y mejor la ha llevado a investigar, a recopilar informacién de exper-
tos, a formarse en unidades de trasplante pulmonar y Fibrosis Quistica del
mundo (Londres, Canadd, Sidney...) y a pertenecer, e incluso liderar, altruista-
mente algunas sociedades cientificas nacionales e internacionales. Ademas,
su gran espiritu de sacrificio y generosidad, su pasién por su profesion y
su convencimiento de que siempre puede aprender mas y que debe seguir
formandose para ayudar a las personas con Fibrosis Quistica y a sus compa-
fieros médicos/as le ha llevado a hacer una medicina de vanguardia y a dejar
huella en el colectivo de Fibrosis Quistica.

Dra. Amparo Solé has dedicated her 30 years of experience to training, research and
work in Cystic Fibrosis and transplantation. Her desire to help more and better has
led her to research, to gather information from experts, to train in lung transplant
and Cystic Fibrosis units around the world (London, Canada, Sydney...) and to belong
to, and even lead, altruistically some national and international scientific societies.
Furthermore, her great spirit of sacrifice and generosity, her passion for her profes-
sion and her conviction that she can always learn more and that she must continue

training to help people with Cystic Fibrosis and her fellow doctors, has led her to prac-
tice cutting-edge medicine and to leave her mark on the Cystic Fibrosis community.

“Este reconocimiento, que es otorgado por
personas con Fibrosis Quistica y familiares,
tiene mucho mas valor que cualquier otro pre-
mio porque le da sentido a lo que hago cada
dia. También porque vosotras, las personas con
Fibrosis Quistica, me habéis ensefiado muchi-
simo. He aprendido de vosotras el coraje, la
lucha, la entrega, el que nunca desfallecéis,
el que siempre intentais una salida y eso ha
hecho que atin me implicara mucho mas en la
causa y que siempre tratase de hacer todo lo
posible por intentar ayudaros en todo lo que
pudiera. Eso ha sido uno de los motores que
me ha motivado a hacer sacrificios a veces,
personales y familiares, pero con muchisimo
gusto. [...] A lo largo del tiempo, me he dado
cuenta de que aquello que yo admiraba no
era otra cosa que un trabajo bien hecho y una
dedicacién y un esfuerzo continuo. Es un orgu-
llo poder ser 1til. Dais sentido a lo que hago.
Muchisimas gracias por un premio tan bonito”
Palabras de agradecimiento de la Dra. Solé

“This recognition, which is awarded by people
with Cystic Fibrosis and their families, has much
more value than any other award because it gives
meaning to what I do every day. Also, because
you, people with Cystic Fibrosis, have taught me
so much. I have learnt from you the courage, the
fight, the dedication, the fact that you never give
up, that you always try to find a way out. That has
made me even more involved in the cause and that
I always try to do everything I can to try to help you
in any way I can. That has been one of the driving
forces that has motivated me to make sacrifices
at times, personal and family sacrifices, but with
great pleasure. [..] Over time, I have realised that
what I admired was nothing more than a job well
done and a continuous dedication and effort. I am
proud to be useful. You give meaning to what I do.
Thank you very much for such a beautiful award”.
Palabras de agradecimiento de la Dra. Solé

DISCURSO COMPLETO
DE LA DRA. SOLE
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Enhorabuenas y agradecimientos
a la Dra. Amparo Solé

— Congratulations and thanks to Dra. Amparo Solé

Estoy muy contenta de haberte tenido a mi lado en
todos estos arios que llevamos juntas.

Ruth, adulta con FQ - adult with CF

Te agradezco todo lo que has hecho por nosotros
durante todo este tiempo. Nunca has tenido un “no”
para nosotros. Enhorabuena por el premio.

Dr. Joan Figuerola. Pediatria del Hospital ’I ’

Son Espases
- Paediatrics, Hospital Son Espases

Muchas gracias por cuidarnos tanto, por luchar
tanto por esta causa y por aguantarnos, que no
siempre es facil. jEnhorabuena!

Laura, adulta con FQ
- adult with CF

Amparo, inspiradora, incansable trabajadora y con
un liderazgo importante en el campo de la atencién
de la persona con Fibrosis Quistica y problemas
respiratorios graves.

Dr. Oscar Asensio.

Presidente de la Sociedad Espanola de
Fibrosis Quistica

- President of the Spanish CF Society

}1
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L

Enhorabuena Dra. Solé y gracias por su
empatia, por su profesionalidad y su acom-
panamiento.

Javier Rabelo
Pareja de Ruth - Ruth’s husband

Reconocimiento por todo lo que haces a
nivel profesional, pero quiero destacar tu
lado mas humano, ayudando a todos para
mantener la esperanza hasta el dltimo
momento y consiguiendo en muchas oca-
siones lo imposible.

Juan Da Silva
Presidente de la Federacion Esparnola de FQ
- President of the Spanish CF Federation

Gracias por todo lo que has hecho por mi y
por tratarme como una persona y no solo
como un paciente. Y gracias por olvidarte de
las ratios y aceptar los casos mas dificiles.

Daniel RiO, joven con FQ
- Young with CF



| 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

)l

COLLABORATE!

Quioe  Tengo una

| WANT TO BECOME A | HAVE A BUSINESS

MEMBER Participate in the “Educate equals
Be an active part of the entity: become  Health in Cystic Fibrosis” Programme
a member. If you want to make a con- and give visibility to the CSR of your
tribution to the Cystic Fibrosis Balearic company with corporate volunteering
Association, you can do it with a mini-
mum of € 15 per quarter

.

. s
FUNDACION

MEDALLA DE ORO CIUDAD DE PALMA 2016
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¢ Colaboras?

En 2022 también colaboraron con el Grupo Respiralia:
—Do you collaborate? Other collaborators of the Respiralia Group in 2022:

| 2 e Briesbre e 3201
- A

B F020900 Ne0Ra19sLEs B

FAMILIA GARCIA SEMP SORTEO DE CESTA AGRUPACIO VOCAL LOTERIA Lottery

HUCHA SOLIDARIA DE NAVIDAD EN EL “TOT COR" Choral group » o
Solidarity piggy bank VECINDARIO EL TORO Musica solidaria Recgudgaon s°"‘?“,’”°
. ) Christmas hamper raffle in Solidarity music Solidarity fundraising
Donativo / Donation El Toro neighbourhood 4 163€
1 229,20 € Gracias a/Thanks to Stella Fuentes, Donativo / Donation
Katie Roscoe and Sasha Rea 180 €

(Bar Med 54, El Toro)

Donativo / Donation

500 €

MEphone.es

SORTEO DE LA CAMISETA KEPHONE DONACION DE PETER BRYANT
DE RAFA NADAL Donacién por lineas contratadas Donacién para investigacion en FQ - Donation for reseach in CF
Rafa Nadal Donation by contracted lines Gracias/Thanks to Peter, Mercedes and Ana
hirt raffl
s rane Donativo / Donation Donativo / Donation
Donativo / Donation 440 € 300000 €

1107,89 €
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Y tq, ¢por qué colaboras?

¢QUE TE APORTA TU COLABORACION?

— Why do you collaborate? What do you get out of your collaboration?

Fatima Blazquez. Nacho Munoz.
Colabora con el Grupo Respiralia a través de eventos que Lleva colaborando con aportaciones dinerarias para el
organiza con su empresa Trideporte Club. Grupo Respiralia desde 2017.

+ Esla manera de apoyar a unas familias y que su vida seaun e« Aporto para poner mi pequeno grano de arena en intentar

poco mas facil ayudar a otras personas.
+ Me aporta tranquilidad. Satisfaccién. » Mas que aportarme a mi, es lo que pueda aportar a esas per-
sonas maravillosas que trabajan en la Fundacién ayudando
directamente.

iGracias!
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A TRAVES DEL ENTORNO DE NUESTRA PRESIDENTA ANA AMATE, ;-

HEMOS SIDO RECEPTORES DE UNA IMPORTANTE DONACION QUE
DEBE DESTINARSE A LA INVESTIGACION EN FIBROSIS QUISTICA.
DESDE FUNDACION RESPIRALIA, ACEPTAMOS DE BUEN GRADO LA
CONFIANZA Y LA RESPONSABILIDAD DE GESTIONAR ESTA DONACION.

Peter Bryant,

mecenas de la
investigacién en
Fibrosis Quistica

— Peter Bryant, Patron of Cystic Fibrosis Research

Peter John Bryant naci6 en Oldham, Reino Unido, en 1942. A lo
largo de su vida estuvo muy vinculado con la Fibrosis Quistica,
ya que un familiar muy querido la padecid, falleciendo hace
unos anos. Ademas, era un amante de la isla de Mallorca, donde
pasaba largas temporadas.

Una vida entre ralis y empresas de energia y telecomunicaciones

Peter era un hombre muy completo. Todo enlo que se implicaba
lo hacia bien. Fue un hombre de negocios, empresario, inventor,
mecenas de las artes, deportista... Estaba muy involucrado en su
localidad, Saddleworth (Oldham, UK), donde era muy popular y
ayudaba en muchas tareas.

Se labré una buena reputacién en el mundo de los ralis, princi-
palmente como copiloto, ganando una treintena de campeona-
tos, entre ellos dos campeonatos britanicos, con Harold Morley
en 1972 y con “Flying Fin” Ari Vatanen en 1976, con quien forj6
una buena amistad.

Estudié ingenieria eléctrica y fue a trabajar a Londres en el
sector de las telecomunicaciones. Su carrera como empresa-
rio e inventor comenzé a principios de la década de 1980 y le
llev a desarrollar una serie de nuevas empresas de éxito en
el sector de la energia, consiguiendo el Premio de la Reina a la
Exportacion. Esta experiencia le permitié desempenar un papel
clave en la privatizacién de la industria energética del Reino
Unido en la década de 1990, a lo que siguieron otros movimien-
tos en el escenario energético europeo, siendo pionero en la
entrada de E-ON en la industria del gas.

Posteriormente, Peter se centré en identificar y respaldar ope-
raciones de puesta en marcha de empresas con éxito. Ademas
de su papel en ProVu, empresa de la que fue cofundador en
1999, fund6 y presidié Alliot Technologies y Optima 3D, fabri-
cantes de tecnologia de materiales compuestos.

También tuvo varios intereses en el sector inmobiliario y sus
aficiones, aparte de los ralis, fueron las regatas de trimaranes
en alta mar y la jardineria. En sus tltimos afos, Peter dividié su
tiempo entre Mallorca (Espafia) y el Reino Unido.
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Through the environment of our president Ana Amate, we have been
recipients of an important donation to be used for research in Cystic
Fibrosis. From the Respiralia Foundation, we gladly accept the trust
and responsibility of managing this donation.

Peter John Bryant was born in Oldham, UK, in 1942. Throughout his
life he was closely linked to Cystic Fibrosis, since a very dear relative
suffered from it, passing away a few years ago. He was also a lover of
the island of Mallorca, where he spent long periods of time.

A life between rallies and companies of energy and telecoms

Peter was a very well-rounded man. Everything he was involved
in he did it well. He was a businessman, entrepreneur, inventor,
arts patron, sportsman... He was very involved in his hometown of
Saddleworth (Oldham, UK), where he was very popular and helped
with many tasks.

He built up a good reputation in the rallying world, mainly as co-driver,
yielding some 30 victories, including two UK Rally championships,

with Harold Morley in 1972 and with “Flying Fin” Ari Vatanen in 1976,
with whom he established a good friendship.

He studied electrical engineering and went to work in London in the
telecommunications industry. His career as an entrepreneur and
inventor began in the early 1980s and led him to develop several
successful start-ups in the energy sector, winning the Queen’s Award
for Exports. This experience enabled him to play a key role in the pri-
vatisation of the UK energy industry in the 1990s, followed by further
moves into the European energy scene, pioneering E-ON'’s entry into
the gas industry.

Peter subsequently focused on identifying and backing success-
ful start-up operations. In addition to his role at ProVu, which he
co-founded in 1999, he founded and chaired Alliot Technologies and
Optima 3D, manufacturers of composite technology.

He also had various interests in real estate, and his hobbies, apart from
rallying, were offshore trimaran racing and gardening. In his later
years, Peter divided his time between Mallorca (Spain) and the UK.
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LOS FAGOS SON VIRUS DE BACTERIAS QUE PUEDEN USARSE PARA COMBATIR BACTERIAS RESISTENTES QUE NO TIENEN
TRATAMIENTOS DISPONIBLES. EN LA ACTUALIDAD, EL TRATAMIENTO CON FAGOS O FAGOTERAPIA NO ESTA REGULADO
Y SU USO SE LIMITA AL TRATAMIENTO COMPASIVO O DE ULTIMO RECURSO. EN EL GRUPO DE INVESTIGACION DE LA DRA.
PILAR DOMINGO CALAP, TRABAJAN PARA QUE LA FAGOTERAPIA SEA UNA REALIDAD EN NUESTRO PAIS.

Trabajando para que la

fagoterapia

sea reconocida en nuestro pais >

— Working for phage therapy to be recognised in our country

PILAR DOMINGO-CALAP

Directora del equipo de investigacion de Virologia Ambiental y Biomédica (EnBiVir) de la Universidad de Valéncia-CSIC.
Director of the Environmental and Biomedical Virology research team (EnBiVir) at the University of Valencia-CSIC.

¢En qué fase del proyecto estais?

Gracias al esfuerzo de muchos afios en investigacién en nues-
tro laboratorio, y a la colaboracién con la Agencia Espariola del
Medicamento y Productos Sanitarios (AEMPS), actualmente dis-
ponemos en el laboratorio de un protocolo de aislamiento, carac-
terizacién y produccién de fagos terapéuticos para uso compasivo.
En este sentido, la parte clinica y sobre todo la produccion de viales
terapéuticos conlleva unos gastos y unos requisitos de produc-
cién que no es posible asumir en un laboratorio de investigacién
publico. Es por ello que nos hemos lanzado a crear una spin-off
de la Universitat de Valéncia, Evolving Therapeutics SL, en la que
nuestro objetivo es la lucha contra bacterias resistentes desde una
perspectiva “One Health” o Salud Global, incluyendo salud humana,
vegetal y animal. Nuestra empresa pretende iniciarse como una
actividad sin animo de lucro en salud humana y financiarse a tra-
vés de los servicios ofrecidos en sanidad animal y vegetal.

¢Qué necesidades tenéis? ;Como se puede ayudar?

En estos momentos, gracias a la campafia @Adoptaunfago,
promovida por la Federacién Espafiola de Fibrosis Quistica,
hemos podido contratar a tres investigadores que se dedican
a contactar con los pacientes y hospitales, aislar y caracterizar
nuevos fagos, testarlos y hacer ensayos para validar su uso
terapéutico para cada paciente, producirlos y preparar los via-

les terapéuticos. Mas aportaciones supondrian poder contratar
mas personal, mejorar técnicas y llegar a mas pacientes, por lo
que animamos a seguir haciendo donaciones a través de esta
campania (https:/fibrosisquistica.org/colabora/).

Otra delas necesidades que tenemos es el espacio disponible, ya
que se requiere trabajar en salas de bioseguridad y salas blan-
cas, y el gasto de construccién de estas salas es muy elevado.
Desde la spin-off queremos crear nuevas salas de trabajo que
nos permitan avanzar mas rapido y a mayor escala, asi como
realizar ensayos clinicos. Aqui entra en accién la Fundacién
Respiralia, que se esta volcando en el proyecto y participando
activamente en la creacioén de la spin-off.

También se puede colaborar divulgando qué son los fagos y para
qué sirven, ya que cualquier persona puede infectarse con una
bacteria resistente. También es posible ponerse en contacto con
nosotros (pacientes.enbivirlab@gmail.com) y valorar nuevas
formas de colaboracién.

Queria aprovechar para agradecer a todas las personas que
hacen posible que podamos avanzar en la fagoterapia en nues-
tro pais, y que estan ayudando a que sea una realidad, espere-
mos que a corto plazo.
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Phages are viruses of bacteria that can be used to fight resistant
bacteria for which no treatments are available. Currently, phage
therapy is not regulated and its use is limited to compassionate or
last-resort treatment. In Dra. Pilar Domingo-Calap’s research group,
Environmental and Biomedical Virology (University of Valencia-CSIC),
they are working to make phage therapy a reality in Spain.

What stage of the project are you at?

Thanks to the efforts of many years of research in our laboratory, and
to the collaboration with the Spanish Agency for Medicines (AEMPS),
we currently have a protocol for the isolation, characterisation and pro-
duction of therapeutic phages for compassionate use. In this sense, the
clinical part and especially the production of therapeutic vials entails
costs and production requirements that cannot be assumed in a public
research laboratory. This is why we have decided to create a spin-off
from the University of Valencia, Evolving Therapeutics SL, in which our
objective is the fight against resistant bacteria from a “One Health” or
Global Health perspective, including human, plant and animal health.
Our company intends to start as a non-profit in human health and to
finance itself through the services offered in animal and plant health.

What are your needs and how can everyone help?

At the moment, thanks to the @Adoptaunfago campaign, promoted by
the Cystic Fibrosis Spanish Federation, we have been able to hire three
researchers who are dedicated to contacting patients and hospitals,
isolating and characterising new phages, testing them and carrying
out trials to validate their therapeutic use for each patient, producing
them and preparing the therapeutic vials. More contributions would
mean being able to hire more staff, improve techniques and reach
more patients, so we encourage everyone to continue making dona-
tions through this campaign (https://fibrosisquistica.org/colabora/).

Another need we have is available space, as we need to work in biosafety
rooms and clean rooms, and the cost of building these rooms is very high.
The spin-off wants to create new work rooms that will allow us to advance
faster and on a larger scale, as well as to carry out clinical trials. This is
where the Respiralia Foundation comes into play, which is getting involved
in the project and actively participating in the creation of the spin-off.

You can also collaborate by spreading the word about what phages are
and what they are used for, as anyone can become infected with resist-
ant bacteria. It is also possible to contact us and discuss new forms of
collaboration (pacientes.enbivirlab@gmail.com).

I would like to take this opportunity to thank all the people who make
it possible for us to advance phage therapy in our country, and who are
helping to make it a reality, hopefully in the short term.
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EL EQUIPO DE INVESTIGACION DE STEM CARE COMPANY LLEVA ANOS ESTUDIANDO EL USO DE LAS CELULAS MADRE
MESENQUIMALES EN ENSAYOS DE TERAPIA CELULAR, TANTO IN VITRO COMO IN VIVO, CON MODELOS ANIMALES

DE ENFERMEDADES RESPIRATORIAS CON MUY BUENOS RESULTADOS. AHORA PRETENDEN LLEVAR ESTE TIPO DE
TRATAMIENTOS A SU USO CLINICO EN HUMANOS. TODO UN RETO.

Ceélulas madre

como terapia celular

en enfermedades respiratorias

— Stem cells as cell therapy in respiratory diseases

ANDREAS JAHN Y CARLOS RIiO

Director ejecutivo y socio fundador, respectivamente, de Stem Care Company

CEO and Funding Partner, respectively, of Stem Care Company

Las células madre mesenquimales (MSC) son células estroma-
les que estan presentes en muchos tejidos de nuestro cuer-
po como cordén umbilical, médula 6sea, tejido adiposo... Se
pueden administrar como medicina regenerativa, ya que han
mostrado gran capacidad reparadora e inmunomoduladora, es
decir, regulan el sistema inmunitario y pueden ayudar al cuer-
po a combatir procesos inflamatorios, degenerativos y otras
muchas enfermedades.

¢Qué proyecto planteais? ; Por qué es innovador vuestro proyecto?
En nuestro proyecto partimos de la hip6tesis de que es posible
obtenery producir células madre mesenquimales, en concreto de
cord6én umbilical (UC-MSC), en cantidad suficiente y con los crite-
rios de calidad y seguridad necesarios para su autorizaciéon como
Producto En fase de Investigacion clinica (PEI), para su potencial
uso terapéutico en enfermedades respiratorias humanas.

El poder controlar la inflamacién en las patologias respiratorias
de una forma innocua supondra un gran avance y mejora en el
tratamiento de estas enfermedades; mas si va unido a una dis-
minucién, o incluso supresion, del uso de medicacién crénica
como los corticoides, que tantos efectos secundarios ocasiona.

¢Cuales son las fases claves del proyecto? ;En qué fase estais?

Actualmente hemos establecido los contactos y colaboraciones
suficientes que nos permitiran llevar las UC-MSC con calidad
GMP (buenas practicas de manufactura) a los ensayos precli-
nicos, a su autorizacién por la AEMPS (Agencia Esparfiola de
Medicamentos y Productos Sanitarios) y, posteriormente, a
un ensayo clinico fase I en humanos con la colaboracién del
Servicio de Neumologia del Hospital Universitario Son Espases.

¢Qué necesidades tenéis ahora y cudl es el planteamiento a
mas largo plazo?

Hacer un ensayo clinico en humanos, por pequefio que sea,
supone cientos de miles de euros. Como pequeila empresa bio-
tecnolégica, para este primer abordaje, necesitamos tanto de
inversion publica como privada.

El objetivo a mas largo plazo no es quedarnos sélo en un ensa-
yo clinico fase I o en una tnica enfermedad. En funcién de los
resultados nos planteamos ensayar este tipo de terapias direc-
tamente en pacientes con Fibrosis Quistica y probablemente
también pasar a ensayos clinicos fase II. Estamos muy esperan-
zados en poder conseguirlo.



Stem Care Company’s research team has been studying the use of
mesenchymal stem cells in cell therapy experiments, both in vitro and
in vivo, with animal models of respiratory diseases for years with very
good results. Now they intend to take this type of treatment to clinical
use in humans. Quite a challenge.

Mesenchymal stem cells (MSC) are stromal cells that are present in
many tissues of our body such as umbilical cord, bone marrow, adi-
pose tissue... They can be administered as regenerative medicine, as
they have shown great reparative and immunomodulatory capacity,
i.e., they regulate the immune system and can help the body to fight
inflammatory and degenerative processes and many other diseases.

What is your project about? Why is your project ground-breaking?

In our project we start from the hypothesis that it is possible to obtain
and produce mesenchymal stem cells, specifically from umbilical
cord (UC-MSC), in sufficient quantity and with the quality and safety
criteria necessary for their authorization as Investigational Medicinal
Product (IMP), for their potential therapeutic use in human respiratory
diseases.

Being able to control inflammation in respiratory pathologies in an
innocuous way will surely mean a great advance and improvement in

the treatment of these diseases; even more if it goes together with a
decrease, or even suppression, of the use of chronic medication such
as corticoids, which cause so many side effects.

What are the key phases, and what is the actual status of the project?
We have currently established sufficient contacts and collaborations
that will allow us to take UC-MSCs with GMP (Good Manufacturing
Practices) quality to preclinical trials, to their authorization by the
AEMPS (Spanish Agency of Medicines and Health Products) and,
subsequently, to a Phase I clinical trial in humans with the collab-
oration of the Pneumology Service of the Son Espases University
Hospital.

What are your current needs and what is the longer-term approach?
Conducting a clinical trial in humans, even if it is small, demands hun-
dreds of thousands of euros. As a small biotech company, for this first
approach, we need both public and private investments.

The longer-term objective is not just to stay with a Phase I clinical trial
or a single disease. Depending on the results, we plan to test this type
of therapy directly in patients with Cystic Fibrosis and probably also
move on to Phase II clinical trials. We hope we will be able to succeed
on this challenging pathway.
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Principales entidades colaboradoras con la Asociaciéon Balear de Fibrosis Quistica
y la Fundacién Respiralia/ Principal collaborating entities
Organismos publicos/ Government agencies
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