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Presentacion

En 2009 la Fundacion Vasca Esclerosis Multiple
Eugenia Epalza ha realizado un intenso trabajo,
en las areas de comunicacion e infraestructuras,
con la eficacia y la energia que caracteriza a
nuestra entidad, referencia de Esclerosis
Multiple en Euskadi y en el Estado, como podran
comprobar en las siguientes paginas.

El éxito del V Congreso de Esclerosis Multiple de Euskadi, que
celebramos los dias 17 y 18 de diciembre en el Palacio Euskalduna, ha
sido fruto del trabajo conjunto de la Fundacién con el Dr. Alfredo
Antigiiedad, presidente del Congreso, y de la colaboracién como
ponentes de los mejores especialistas en EM de Espafia. Por primera
vez en nuestras reuniones hemos organizado una jornada dedicada
integramente a profesionales sanitarios, de dos colectivos
fundamentales como son atencion primaria y enfermeria. Este
Congreso que reunié en Bilbao a 540 personas ha sido la cita de
pacientes mas importante y numerosa que se ha realizado en Espafia,
destacando la presencia, juntos, de pacientes, asociaciones, neurdlogos,
investigadores, representantes sanitarios y sociales de la
Administracion e industria farmacéutica.

Y como dice nuestro lema ‘avanzamos juntos'. En el Congreso de EM
surgio la idea de trabajar conjuntamente neurdlogos y médicos de
atencion primaria. Esta primera toma de contacto se ha plasmado en
un protocolo de actuacién que se presentara en 2010, con el apoyo
de la Fundacion Eugenia Epalza, y ayudara a que las personas con
Esclerosis Mdltiple reciban una atencion mejor.

Respecto a la creacion de nuevas infraestructuras, en 2009 se han
habilitado las nuevas oficinas de la Fundacion, lo que ha permitido una
importante remodelacion del Centro de Rehabilitacion Integral de
ADEMBI, que ha mejorado en espacio y servicios, adaptandose a las
nuevas demandas. La Fundacion EM ha prestado su apoyo y

Aurkezpena

PEDRO CARRASCAL

Gerente de la Fundacion Esclerosis Mdltiple

colaboracién a la Asociacién de EM de Gipuzkoa en su objetivo de
ampliar el Centro de Rehabilitacion.

La Fundacidn 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 afio 2010.

Por dltimo, quiero destacar el 25 aniversario de la Asociacion de
Esclerosis Multiple de Bizkaia, ADEMBI, que hemos celebrado a lo largo
de todo el afio con diversos actos y que ha recibido merecidos
reconocimientos por la labor que desarrolla.

Nuestro compromiso es sequir trabajando para mejorar la situacion
de las personas con Esclerosis Mdltiple en todos los ambitos sociales
y sanitarios, marcados por nuestra filosoffa centrada en las personas,
en la que creemos firmemente. 2010 serd un afio importante para
nuestra Fundacién en un aspecto fundamental como es la
investigacion.

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



Cena de Otono a beneficio de EM

Sol Maguna, Pedro Carrascal, Maribel Salas y Gemma Martinez.

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

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

La Fundacidn Esclerosis Mdltiple
Eugenia Epalza celebré el dia 30
de octubre la VIl edicién de la
Cena de Otofio a beneficio de
Esclerosis Mdltiple en el Hotel
Carlton de Bilbao. Los ingresos
obtenidos se han destinado a
financiar los servicios de reha-
bilitacion que se ofrecen a las
personas que padecen esta
enfermedad incurable.

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

tado en la noche de Halloween,
con la magnifica puesta en esce-
na de los actores vestidos para
la ocasion 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 espectaculo,
Teatro Arriaga, lon Fiz,
Joyeria Suarez, Louis Vuitton,
TOUS, Mercedes de Miguel,
Smith & Smith, Juan Humaran,
Jesus Lizaso, Los Encajeros,
Perfumeria Piccola.
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Jornadas cientificas

En 2009, el hecho mas destacable ha sido la organizacion y celebracién del V Congreso de EM, un ambicioso encuentro que ha contado con
la participacién como ponentes de los mejores especialistas en Esclerosis Multiple de Espafia.

V Congreso de Esclerosis Multiple de Euskadi

Ma’s de 500 La Fundacién Vasca Esclerosis  las partes implicadas en la  Bilbao, y Begoifia Ortuondo de la
Mdltiple Eugenia Epalza celebré  Esclerosis Mdltiple: representan-  Obra Social de BBK.

pe rsonas Se los dias 17y 18 de diciembre el V. tes politicos, investigadores, neu-

Congreso de Esclerosis Miiltiple  rélogos especialistas en Esclerosis ~ Begofia Rueda, presidenta de la

dleron Cita de Euskadi, una edicién especial ~ Mdltiple y otros colectivos sanita-  Fundacién Vasca EM, abrié la
para culminar la celebracion del  rios, Asociaciones de pacientese  jornada del dia 17 que estuvo
en BI I b a0 25 Aniversario de la Asociaciénde  industria farmacéutica. integramente dedicada a profe-
Esclerosis Multiple de Bizkaia, sionales sanitarios y se realiza-

ADEMBI, (1984 - 2009), anfitriona  En el acto inaugural intervinieron  ron dos mesas de trabajo: por la
de este importante encuentro  Pedro Carrascal, gerente de la  mafiana dirigida al personal de
cientifico y social. Fundacion EM; Jests M.2 enfermeria y a la tarde para

Fernandez, viceconsejero de  médicos de atencion primaria.
Bajo el lema ‘avanzamos jun-  Sanidad de Gobierno Vasco, quien  En esta reunién se ha plasmado
tos’, 540 personas se dieroncita  inaugurd el congreso felicitando  la colaboracién entre los médi-
en el Palacio Euskalduna de Bilbao, a la Fundacidén EM por este  cosde atencidn primaria, repre-
entre profesionales sanitarios, encuentro; Juan M.2 Aburto, sentados por Osatzen (Sociedad
pacientes y familiares. diputado de Accion Social de la  Vasca de Medicina de Familia y

Diputacion Foral de Bizkaia; Comunitaria) y los neurdlogos,
En el Congreso han estado repre-  Sabin Anuzita, concejal de Salud  para avanzar en el diagndstico
sentadas, por vez primera, todas y Consumo del Ayuntamientode  precoz de la EM, que tendra
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continuidad con la creacién de un proto-
colo de actuacion.

El dia 18, Dia Nacional de la Esclerosis Miltiple,
tuvo lugar una jornada dedicada a profesio-
nales sanitarios, pacientes y familiares, en la
que participaron como ponentes algunos de
los neurdlogos especialistas en EM mas pres-
tigiosos de Espafia, entre ellos el Dr. Alfredo
Antigiiedad, presidente del Congreso, el Dr.
Juan José Zarranz, la Dra. Mar Mendibe, el
Dr. Oscar Fernandez, el Dr. Juan Antonio
Garcia Merino, el Dr. Txomin Arbizu, el Dr.
Guillermo Izquierdo, la Dra. Purificacion de
Castro y el Dr. Javier Olascoaga.

Rueda de Prensa

La Fundacion EM analizd, en la rueda de
prensa previa al Congreso, la situacién
actual de la Esclerosis Mdltiple en el Pais
Vasco, con la intervencion del Viceconsejero
de Sanidad, Jesis M.2 Fernandez; los Dres.
Alfredo Antigiiedad y Mar Mendibe, los
investigadores Carlos Matute y Koen
Vandenbroeck y Pedro Carrascal, gerente
de la Fundacidn.

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, Diputacion Foral de
Bizkaia y BBK.

Imagen de la sala del Palacio Euskalduna en la que se celebrd la jornada del dia 18.

Los mejores especialistas de EM de Espafia participaron como ponentes: Oscar Ferndndez, Mar Mendibe, Txomin
Arbizu, Guillermo Izquierdo, Alfredo Antigiiedad y Purificacién de Castro.

glkarrekin

[ 8 ]
El Dr. Albert Jovell, presidente del foro espafiol de pacientes, M@ Luisa Ustarroz, presidenta de ADEMGI y Pedro
Carrascal, gerente de la Fundacion EM.
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Las Dras. Mar Mendibe, Begofia Fontenla y Cristina Domingo en la sesién de
atencién primaria y EM.




Revista ‘Panorama EM'

'Panorama EM' es una publicacion editada por la Fundacion
Vasca Esclerosis Miltiple, 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 Pais Vasco. Cada afio tiene
mayor demanda y aumenta el nimero de lectores entre insti-
tuciones, centros sanitarios, entidades financieras, empresas,
universidades y centros educativos, polideportivos, colabora-
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dores y personas y familiares con Esclerosis Multiple del Pais
Vasco.

‘Panorama EM' tiene un contenido médico, con articulos de neurélogos
especialistas en EM, médicos de familia y diferentes profesionales
sanitarios, y un contenido social y de interés general, sobre temas de
actualidad. Es, ademas, una importante herramienta para informar
sobre la Esclerosis Mdltiple y del trabajo que realiza la Fundacion:
eventos, sensibilizacidn social y las actividades que realizan las
Asociaciones de EM del Pais Vasco.
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Publicaciones y material audiovisual

La Fundacidn Eugenia Epalza edita publicaciones y materiales audiovisuales, que se distribuyen y se ponen a disposicién de los socios y personas

interesadas en la EM.

Publicaciones:

M ‘Esclerosis Mdltiple: Aspectos Sociolaborales’
I 'Habitos para la Salud en Esclerosis Mdltiple’
@ 'Comic Esclerosis Mltiple'

M ‘Esclerosis Mltiple: Preguntas y Respuestas’
M 'Vivir con Esclerosis Mdltiple'

M ‘Ejercicios de fisioterapia en EM’

M ‘Los nifios y la EM’

B ‘Pequefia quia de la alimentacion en EM'
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Audiovisuales:

M Qualified Care: Profesionalizacion de la atencidn familiar
de los afectados por la Esclerosis Mltiple.

M Servicios de Rehabilitacion y Testimonios de EM.

M Vivir con EM, editado por la Federacidn Espafiola para la
lucha contra la Esclerosis Multiple (FELEM).



Web de la Fundacion EM

La web de la Fundacion, www.emfundazioa.org,
se cred en el afio 2001 para ofrecer
informacion atil y veraz de la Esclerosis
Mdltiple, dando respuesta a las preguntas mas
frecuentes que se plantean acerca de la
enfermedad.

La web es una importante herramienta de interaccién, a través
de ella, informamos de actividades, congresos y las acciones
que la Fundacidn realiza y mantenemos contacto con
Asociaciones y afectados de todo el mundo, especialmente con
Europa y Latinoamérica. En la Fundacion se da respuesta a las
numerosas consultas que llegan a través de la web, las mas
frecuentes se refieren a caracteristicas de la enfermedad y
ayudas sociales en el caso de afectados y familiares; datos de
la enfermedad y cdmo colaborar, en el caso estudiantes, per-
sonas particulares y empresas. La web de la Fundacién Vasca
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M Ponencias del Congreso de EM de Euskadi 2008

M Publicaciones: ‘Habitos para la Salud en Esclerosis
Multiple’

M (Qué es la Esclerosis Mdltiple?

M Eventos y campafias —

s Rkt s e

www.mojate.net

Es la web del Busti zaitez-M¢jate por la EM, la campafia mas
importante de la Esclerosis Multiple en repercusidn social y
medidtica y en captacion de recursos destinados a financiar
servicios de rehabilitacion. En esta web se informa sobre las
novedades y actividades relacionadas con la campafia. Ademas,
se pueden ver las colecciones de ‘merchandising’ disefiadas por
Kukuxumusu.

Domings 11 a jim du 2N0
Mojate poria Esclerasis
Miltipte

En 2009, la web de la Fundacion
EM ha recibido 117.968 visitas EREE
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Compromiso y participacion

en la Investigacion de EM

En 2010 La Fundacion Vasca Esclerosis Multiple Eugenia Epalza
dard un paso decisivo en su compromiso con la estimulacion y
apoyo a la investigacion de esta enfermedad incurable,
desarrollando un acuerdo de colaboracién con la empresa Janus
Developments.

Esta empresa esta especializada en el diagndstico estratégico, la
definicién y eventual gestion interina de proyectos de instituciones
académicas, fundaciones y empresas, particularmente en el campo
de la biomedicina. El acuerdo de colaboracidén nos permitira
conocer de primera mano los proyectos que se estan realizando
para dar nuestro apoyo a las lineas de investigacion mds efectivas
y Utiles para mejorar la calidad de vida de las personas con EM.

Interlocutor con las instituciones

y sociedad en general

La Fundacién Vasca EM Informara de las necesidades del colectivo
de personas con Esclerosis Mdltiple en Euskadi y defendera sus
intereses ante las instituciones y sociedad en general, con el fin
de conseguir la mejor atencidn sanitaria y la integracion de las
personas con EM en todos los dmbitos sociales y laborales.

Sensibilizacion Social

La Fundacién EM es una entidad solvente y efectiva en las acciones
de sensibilizacion social que organiza. En 2010 llevara a cabo
nuevas iniciativas con el fin de ampliar la presencia de la Esclerosis
Mdltiple en todos los ambitos sociales. La sensibilizacion es un
elemento fundamental también para la captacion de fondos,
destinados a la financiacion de servicios.

Apoyo a las Asociaciones

de EM del Pais Vasco

Promoverd y colaborard en nuevos proyectos, como las
ampliaciones de los Centros de Rehabilitacién de Gipuzkoa y Araba
y la creacion de la primera Residencia para personas con Esclerosis
Mdltiple de Euskadi.

Cohesionar la colaboracion entre todos

los agentes implicados en la EM

Fomentard las relaciones entre los pacientes, Asociaciones,
profesionales sanitarios e industria farmacéutica para trabajar
conjuntamente de forma eficaz y aumentar el interés social y
cientifico en la Esclerosis Mltiple.

Agradecimientos

Nuestro mas sincero agradecimiento a los que
nos habéis facilitado el trabajo para consequir
mejorar la calidad de vida de las personas con
Esclerosis Mdltiple en Euskadi. GRACIAS a todos
vosotros:

W Socios, afectados de EM y sus familias, sois nuestra
razon de sery referencia en el trabajo.

W Trabajadores, colaboradores y voluntarios, nuestra
valiosa materia prima.

B Neur6logos y otros profesionales sanitarios,
vuestra profesionalidad e implicacion personal
es ejemplar.

M |nstituciones, entidades financieras, empresas,
patrocinadores, imprescindibles para la realizacion
de nuestros proyectos. Vuestro generoso apoyo
nos permite avanzar.

B Medios de Comunicacion que realizdis una labor
social divulgativa esencial para dar a conocer esta
enfermedad.

M Atodas las personas, asociaciones, centros educa-
tivos, polideportivos por promover iniciativas a
favor de la EM.

M Industria farmacéutica por la importante inversion
que estais realizando en investigacion, imprescin-
dible para lograr avanzar en la etiologia y trata-
miento de esta enfermedad, con la esperanza de
que algun dia sea curable.
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