
Fundación Vasca Esclerosis Múltiple 
Eugenia Epalza Fundazioa

Fundación Fundazioa

www.emfundazioa.org

Memoria
Txostena 2009

portada fundacion 09.indd   1 30/03/2010   18:10:38







Patronato de la Fundación Vasca Esclerosis Múltiple 
Eugenia Epalza Fundazioa

Organigrama

Patronos
M.ª Ángeles Lara
Mariví García
Juan José Zarranz
M.ª Luisa Ustarroz
Mitxel Unzueta
Javier Ormazabal
Luis Alba 
Emilio de Ybarra
Alfonso Castresana

Presidenta 
Begoña Rueda

Vicepresidenta
Clara López

Secretario
Luciano Zubiría

2 3

Centros de 
Rehabilitación EM

Fomento de Nuevas 
Infraestructuras

Comunicación
y Marketing

Gerente

Gestión
y Administración

Patronato

Sensibilización Social

Captación de Fondos

Publicaciones



Presentación
Abenduaren 17an eta 18an Euskalduna Jauregian Euskadiko Esklerosi Anizkoitza V. 

Kongresua ospatu zen eta arrakasta handia izan zuen. Hau, Fundazioaren, Alfredo 

Antigüedad doktorearen, Kongresuaren presidentea, eta Euskadi eta Espainako EAren 

aditu nagusienak kolaborazioaren baterako posiblea izan da.
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En 2009 la Fundación Vasca Esclerosis Múltiple 
Eugenia Epalza ha realizado un intenso trabajo, 
en las áreas de comunicación e infraestructuras, 
con la eficacia y la energía que caracteriza a 
nuestra entidad, referencia de Esclerosis 
Múltiple en Euskadi y en el Estado, como podrán 
comprobar en las siguientes páginas. 

El éxito del V Congreso de Esclerosis Múltiple de Euskadi, que 
celebramos los días 17 y 18 de diciembre en el Palacio Euskalduna,  ha 
sido fruto del trabajo conjunto de la Fundación con el Dr. Alfredo 
Antigüedad, presidente del Congreso, y de la colaboración como 
ponentes de los mejores especialistas en  EM  de España. Por primera 
vez en nuestras reuniones hemos organizado una jornada dedicada 
íntegramente a profesionales sanitarios, de dos colectivos 
fundamentales como son atención primaria y enfermería. Este 
Congreso que reunió en Bilbao a 540 personas ha sido la cita de 
pacientes más importante y numerosa que se ha realizado en España, 
destacando la presencia, juntos, de pacientes, asociaciones, neurólogos, 
investigadores, representantes sanitarios y sociales de la 
Administración e industria farmacéutica. 

Y como dice nuestro lema ‘avanzamos juntos’. En el Congreso de EM 
surgió la idea de trabajar conjuntamente neurólogos y médicos de 
atención primaria. Esta primera toma de contacto se ha plasmado en 
un protocolo de actuación que se presentará en 2010, con el apoyo 
de la Fundación Eugenia Epalza, y ayudará a que las personas con 
Esclerosis Múltiple reciban una atención mejor.

Respecto a la creación de nuevas infraestructuras, en 2009 se han 
habilitado las nuevas oficinas de la Fundación, lo que ha permitido una 
importante remodelación del Centro de Rehabilitación Integral de 
ADEMBI, que ha mejorado en espacio y servicios, adaptándose a las 
nuevas demandas. La Fundación EM ha prestado su apoyo y 

colaboración a la Asociación de EM de Gipuzkoa en su objetivo de 
ampliar el Centro de Rehabilitación. 

La Fundación Vasca Eugenia Epalza ha estado muy presente y activa  
en todas las acciones y reuniones que se han celebrado con las 
instituciones sanitarias y sociales, reivindicando un espacio socio – 
sanitario adecuado para el conjunto de las personas que padecen esta 
enfermedad en Euskadi. En este sentido, esperamos que los primeros 
avances significativos se produzcan en el año 2010.

Por último, quiero destacar el 25 aniversario de la Asociación de 
Esclerosis Múltiple de Bizkaia, ADEMBI, que hemos celebrado a lo largo 
de todo el año con diversos actos y que ha recibido merecidos 
reconocimientos por la labor que desarrolla.

Nuestro compromiso es seguir trabajando para mejorar la situación 
de las personas con Esclerosis Múltiple en todos los ámbitos sociales 
y sanitarios, marcados por nuestra filosofía centrada en las personas, 
en la que creemos firmemente. 2010 será un año importante para 
nuestra Fundación en un aspecto fundamental como es la 
investigación.
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Aurkezpena

Pedro carrascal 

Gerente de la Fundación Esclerosis Múltiple

2010. urtean, neurologoen eta lehen-atentzio 
medikuen artean jokaera-protokoloa aurkeztuko 
da, Eugenia Epalza Fundazioaren laguntzarekin.



Cena de Otoño a beneficio de EM

La Fundación Esclerosis Múltiple 
Eugenia Epalza celebró el día 30 
de octubre la VIII edición de la 
Cena de Otoño a beneficio de 
Esclerosis Múltiple en el Hotel 
Carlton de Bilbao. Los ingresos 
obtenidos se han destinado a 
financiar los servicios de reha-
bilitación que se ofrecen a las 
personas que padecen esta 
enfermedad incurable.

Personas destacadas de todos 
los ámbitos sociales asistieron 
a la cita solidaria del otoño. El 
evento presentado por las actri-
ces Maribel Salas, Sol Maguna y 
Gemma Martínez estuvo ambien-

tado en la noche de Halloween, 
con la magnífica puesta en esce-
na de los  actores vestidos para 
la ocasión con trajes cedidos 
por el Teatro Arriaga. 

Nuestro agradecimiento a: 
Hotel Carlton, personas que 
asistieron y las que han cola-
borado a través de mesa 0,  
presentadoras, Txamuskina, 
artistas del espectáculo, 
Teatro Arriaga, Ion Fiz, 
Joyería Suárez, Louis Vuitton, 
TOUS, Mercedes de Miguel, 
Smith & Smith, Juan Humaran, 
Jesús Lizaso, Los Encajeros, 
Perfumería Piccola.
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Sol Maguna, Pedro Carrascal, Maribel Salas y Gemma Martínez.

Almudena Cacho, José Antonio Nielfa, Ivana Ansorain, Ion Fiz e Irene Trincado.

Dra. Mar Mendibe, Teresa Sarobe, Marta Fernández Rivera y el Dr. Juan José 

Zarranz.

Nerea Llanos, Carmen Carrón, Cristina Ruiz y Beatriz Marcos.

Marta de la Rica y Begoña Rueda.



V Congreso de Esclerosis Múltiple de Euskadi

La Fundación Vasca Esclerosis 
Múltiple Eugenia Epalza celebró 
los días 17 y 18 de diciembre el V 
Congreso de Esclerosis Múltiple 
de Euskadi, una edición especial 
para culminar la celebración del 
25 Aniversario de la Asociación de 
Esclerosis Múltiple de Bizkaia, 
ADEMBI, (1984 – 2009),  anfitriona 
de este importante encuentro 
científico y social.

Bajo el lema ‘avanzamos jun-
tos’, 540 personas se dieron cita 
en el Palacio Euskalduna de Bilbao, 
entre profesionales sanitarios, 
pacientes y familiares. 

En el Congreso han estado repre-
sentadas, por vez primera,  todas 

las partes implicadas en la 
Esclerosis Múltiple: representan-
tes políticos, investigadores, neu-
rólogos especialistas en Esclerosis 
Múltiple y otros colectivos sanita-
rios, Asociaciones de pacientes e 
industria farmacéutica.

En el acto inaugural intervinieron 
Pedro Carrascal, gerente de la 
Fundación EM; Jesús M.ª 
Fernández, viceconsejero de 
Sanidad de Gobierno Vasco, quien 
inauguró el congreso felicitando 
a la Fundación EM por este 
encuentro; Juan M.ª Aburto, 
diputado de Acción Social de la 
Diputación Foral de Bizkaia; 
Sabin Anuzita, concejal de Salud 
y Consumo del Ayuntamiento de 

Bilbao, y Begoña Ortuondo de la 
Obra Social de BBK.

Begoña Rueda, presidenta de la 
Fundación Vasca EM, abrió la 
jornada del día 17 que estuvo 
íntegramente dedicada a profe-
sionales sanitarios y se realiza-
ron dos mesas de trabajo: por la 
mañana dirigida al personal de 
enfermería y a la tarde para 
médicos de atención primaria. 
En esta reunión se ha plasmado 
la colaboración entre los médi-
cos de atención primaria, repre-
sentados por Osatzen (Sociedad 
Vasca de Medicina de Familia y 
Comunitaria) y los neurólogos, 
para avanzar en el diagnóstico 
precoz de la EM, que tendrá 

Jornadas científicas

Más de 500 
personas se 
dieron cita 
en Bilbao
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En 2009, el hecho más destacable ha sido la organización y celebración del V Congreso de EM, un ambicioso encuentro que ha contado con 
la participación como ponentes de los mejores especialistas en Esclerosis Múltiple de España. 



El Dr. Albert Jovell, presidente del foro español de pacientes, Mª Luisa Ustarroz, presidenta de ADEMGI y Pedro 

Carrascal, gerente de la Fundación EM.

Las Dras. Mar Mendibe, Begoña Fontenla y Cristina Domingo en la sesión de 

atención primaria y EM.

Los mejores especialistas de EM de España participaron como ponentes: Óscar Fernández, Mar Mendibe, Txomin 

Arbizu, Guillermo Izquierdo, Alfredo Antigüedad y Purificación de Castro.

Imagen de la sala del Palacio Euskalduna en la que se celebró la jornada del día 18.

continuidad con la creación de un proto-
colo de actuación.

El día 18, Día Nacional de la Esclerosis Múltiple, 
tuvo lugar  una jornada dedicada a profesio-
nales sanitarios, pacientes y familiares, en la 
que participaron como ponentes algunos de 
los neurólogos especialistas en EM más pres-
tigiosos de España, entre ellos el Dr. Alfredo 
Antigüedad, presidente del Congreso, el Dr. 
Juan José Zarranz, la Dra. Mar Mendibe, el 
Dr. Óscar Fernández, el Dr. Juan Antonio 
García Merino, el Dr. Txomin Arbizu, el Dr. 
Guillermo Izquierdo, la Dra. Purificación de 
Castro y el Dr. Javier Olascoaga. 

Rueda de Prensa 
La Fundación EM analizó, en la rueda de 
prensa previa al Congreso, la situación 
actual de la Esclerosis Múltiple en el País 
Vasco, con la intervención del Viceconsejero 
de Sanidad, Jesús M.ª Fernández; los Dres. 
Alfredo Antigüedad y Mar Mendibe, los 
investigadores Carlos Matute y Koen 
Vandenbroeck y Pedro Carrascal, gerente 
de la Fundación.

Nuestro agradecimiento a los patrocina-
dores del Congreso Merck Serono, Biogen 
Idec y Bayer Schering Pharma y a los 
colaboradores Novartis, Sanofi Aventis, Teva,  
Farmaindustria, Osakidetza, Gobierno Vasco, 
Ayuntamiento de Bilbao, Diputación Foral de 
Bizkaia y BBK.



La Fundación Eugenia Epalza edita publicaciones y materiales audiovisuales, que se distribuyen y se ponen a disposición de los socios y personas 
interesadas en la EM. 

Publicaciones y material audiovisual

Revista ‘Panorama EM’
‘Panorama EM’ es una publicación editada por la Fundación 
Vasca Esclerosis Múltiple, para informar sobre aspectos rela-
cionados con la EM y dar a conocer el trabajo que realiza.

La revista ‘Panorama EM’ tiene una periodicidad cuatrimestral 
y se distribuye de forma gratuita por una amplia red en todo 
el Estado y, principalmente, en el País Vasco. Cada año tiene 
mayor demanda y aumenta el número de lectores entre insti-
tuciones, centros sanitarios, entidades financieras, empresas, 
universidades y centros educativos, polideportivos, colabora-

dores y personas y familiares con Esclerosis Múltiple del País 
Vasco.

‘Panorama EM’ tiene un contenido médico, con artículos de neurólogos 
especialistas en EM, médicos de familia y diferentes profesionales 
sanitarios, y un contenido social y de interés general, sobre temas de 
actualidad. Es, además, una importante herramienta para informar 
sobre la Esclerosis Múltiple y del trabajo que realiza la Fundación: 
eventos, sensibilización social y las actividades que realizan las 
Asociaciones de EM del País Vasco.

Publicaciones:
■ �‘Esclerosis Múltiple: Aspectos Sociolaborales’
■ �‘Hábitos para la Salud en Esclerosis Múltiple’
■ �‘Cómic Esclerosis Múltiple’
■ �‘Esclerosis Múltiple: Preguntas y Respuestas’
■ �‘Vivir con Esclerosis Múltiple’
■ �‘Ejercicios de fisioterapia en EM’
■ �‘Los niños y la EM’
■ �‘Pequeña guía de la alimentación en EM’

Audiovisuales:
■ �Qualified Care: Profesionalización de la atención familiar 

de los afectados por la Esclerosis Múltiple.
■ �Servicios de Rehabilitación y Testimonios de EM.
■ �Vivir con EM, editado por la Federación Española para la 

lucha contra la Esclerosis Múltiple (FELEM).

Fundación Fundazioa

24
Fundación Fundazioa

25



La web de la Fundación, www.emfundazioa.org, 
se creó en el año 2001 para ofrecer 
información útil y veraz de la Esclerosis 
Múltiple, dando respuesta a las preguntas más 
frecuentes que se plantean acerca de la 
enfermedad.

La web es una importante herramienta de interacción, a través 
de ella, informamos de actividades, congresos y las acciones 
que la Fundación realiza y mantenemos contacto con 
Asociaciones y afectados de todo el mundo, especialmente con 
Europa y Latinoamérica. En la Fundación se da respuesta a las 
numerosas consultas que llegan a través de la web, las más 
frecuentes se refieren a características de la enfermedad y 
ayudas sociales en el caso de afectados y familiares; datos de 
la enfermedad y cómo colaborar, en el caso estudiantes, per-
sonas particulares y empresas. La web de la Fundación Vasca 
EM es también un enlace útil de consulta para profesionales 
sanitarios y medios de comunicación.

Las secciones más visitadas han sido:

■ Ponencias del Congreso de EM de Euskadi 2008
■ �Publicaciones: ‘Hábitos para la Salud en Esclerosis 

Múltiple’
■ ¿Qué es la Esclerosis Múltiple?
■ Eventos y campañas 

www.mojate.net
Es la web del Busti zaitez-Mójate por la EM, la campaña  más 
importante de la Esclerosis Múltiple en repercusión social y 
mediática y en captación de recursos destinados a financiar 
servicios de rehabilitación. En esta web se informa sobre las 
novedades y actividades relacionadas con la campaña. Además, 
se pueden ver las colecciones de ‘merchandising’ diseñadas por 
Kukuxumusu.

Web de la Fundación EM

En 2009, la web de la Fundación 
EM ha recibido 117.968 visitas
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Objetivos 2010
2010ean, Eugenia Epalza Esklerosi Anizkoitza Euskal Fundazioak gaixotasun honen 

ikerketaren lana laguntzen eta akuilatzen pausu erabakigarria emango du, Janus 

Developments enpresarekin laguntzeko akordioa garatzen.
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Compromiso y participación
en la Investigación de EM
En 2010 La Fundación Vasca Esclerosis Múltiple Eugenia Epalza 
dará un paso decisivo en su compromiso con la estimulación y 
apoyo a la investigación de esta enfermedad incurable, 
desarrollando un acuerdo de colaboración con la empresa Janus 
Developments. 
Esta empresa está especializada en el diagnóstico estratégico, la 
definición y eventual gestión interina de proyectos de instituciones 
académicas, fundaciones y empresas, particularmente en el campo 
de la biomedicina. El acuerdo de colaboración nos permitirá 
conocer de primera mano los proyectos que se están realizando 
para dar nuestro apoyo a las líneas de investigación más efectivas 
y útiles para mejorar la calidad de vida de las personas con EM.

Interlocutor con las instituciones
y sociedad en general
La Fundación Vasca EM Informará de las necesidades del colectivo 
de personas con Esclerosis Múltiple en Euskadi y defenderá sus 
intereses ante las instituciones y sociedad en general, con el fin 
de conseguir la mejor atención sanitaria y la integración de las 
personas con EM en todos los ámbitos sociales y laborales.

Sensibilización Social
La Fundación EM es una entidad solvente y efectiva en las acciones 
de sensibilización social que organiza. En 2010 llevará a cabo 
nuevas iniciativas con el fin de ampliar la presencia de la Esclerosis 
Múltiple en todos los ámbitos sociales. La sensibilización es un 
elemento fundamental también para la captación de fondos, 
destinados a la financiación de servicios. 

Apoyo a las Asociaciones
de EM del País Vasco
Promoverá y colaborará en nuevos proyectos, como las 
ampliaciones de los Centros de Rehabilitación de Gipuzkoa y Araba 
y la creación de la primera Residencia para personas con Esclerosis 
Múltiple de Euskadi.

Cohesionar la colaboración entre todos
los agentes implicados en la EM
Fomentará las relaciones entre los pacientes, Asociaciones, 
profesionales sanitarios e industria farmacéutica para trabajar 
conjuntamente de forma eficaz y aumentar el interés social y 
científico en la Esclerosis Múltiple.

Objetivos 2010
2010ean, Eugenia Epalza Esklerosi Anizkoitza Euskal Fundazioak gaixotasun honen 

ikerketaren lana laguntzen eta akuilatzen pausu erabakigarria emango du, Janus 

Developments enpresarekin laguntzeko akordioa garatzen.

Agradecimientos
Nuestro más sincero agradecimiento a los que 

nos habéis facilitado el trabajo para conseguir 

mejorar la calidad de vida de las personas con 

Esclerosis Múltiple en Euskadi. GRACIAS a todos 

vosotros:

 �Socios, afectados de EM y sus familias, sois nuestra 
razón de ser y  referencia en el trabajo.

 �Trabajadores, colaboradores y voluntarios, nuestra 
valiosa materia prima.

 �Neurólogos y otros profesionales sanitarios, 
vuestra profesionalidad e implicación personal 
es ejemplar.

 �Instituciones, entidades financieras, empresas, 
patrocinadores, imprescindibles para la realización 
de nuestros proyectos. Vuestro generoso apoyo 
nos permite avanzar. 

 �Medios de Comunicación que realizáis una labor 
social divulgativa esencial para dar a conocer esta 
enfermedad.

 �A todas las personas, asociaciones, centros educa-
tivos, polideportivos por promover iniciativas a 
favor de la EM.

 �Industria farmacéutica por la importante inversión 
que estáis realizando en investigación, imprescin-
dible para lograr avanzar en la etiología y trata-
miento de esta enfermedad, con la esperanza de 
que algún día sea curable.
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Asociación de Esclerosis Múltiple de Araba 
AEMAR

C/ Etxezarra, 2. 
01007-Vitoria/Gasteiz 
Tel. / Fax: 945 157 561
e-mail: aemarvitoria@hotmail.com
Web: www.asociacionaemar.com

Asociación de Esclerosis Múltiple de Bizkaia 
ADEMBI

C/ Ibarrekolanda, 17-Trasera. 	 
48015-Bilbao
Tel.: 94 476 51 38 / Fax: 94 476 60 96
e-mail: info@emfundazioa.org
Web: www.emfundazioa.org

Asociación de Esclerosis Múltiple de Gipuzkoa 
ADEMGI

Paseo Zarategi, 68-Trasera.  
20015-Donostia/San Sebastián
Tel.: 943 245 600 
Fax: 943 323 259
e-mail: info@ademgi.org
Web: www.ademgi.org

C/ Ibarrekolanda, 17 (Trasera) 48015-BILBAO 
Tel.: 94 476 51 38 Fax: 94 476 60 96 

E-mail: info@emfundazioa.org 
Web: www.emfundazioa.org
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