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Maio é o mês de sensibilização para a Esclerose Múltipla e culmina com o nosso Dia
Mundial a 30. Falar sobre EM é essencial para aumentar o conhecimento da nossa
sociedade: alertar para os sintomas da doença, sobretudo os mais invisíveis, sublinhar a
importância do diagnóstico precoce e reinvindicar o acesso a tratamentos adequados. A
par da celebração mundial, nesta newsletter destacamos importantes conquistas
científicas alcançadas em abril e novos projetos da SPEM. Boas leituras!

DESTAQUES

Dia Mundial da EM 2026: Navegando juntos pela EM!

A SPEM está a preparar um programa diversificado e envolvente para assinalar o
Dia Mundial da Esclerose Múltipla, a 30 de maio. Vamos inaugurar as novas
instalações da SPEM Cascais e conhecer o projeto “Ginásio do Cérebro”. Um
ciclo de encontros online  será dinamizado para promover o conhecimento e a
capacitação. A comunidade vai mobilizar-se em torno de dois torneios solidários
e os monumentos vão voltar a vestir-se de laranja. Este ano, vamos mobilizar o
país, celebrar a vida e enaltecer todas as conquistas de quem é tocado pela EM.
Junte-se a nós!

EM Mente: Campanha ajuda a reconhecer Esclerose
Múltipla e sensibilizar para o diagnóstico

Os desafios ao diagnóstico da EM levaram a SPEM e a Roche Portugal
a lançar uma campanha que procura sensibilizar e explicar a Esclerose
Múltipla (EM) a partir da experiência individual de cada doente. A EM
Mente é uma jornada de sensibilização em 12 vídeos educativos,
produzidos com recurso a inteligência artificial, sobre temáticas
relevantes sobre a EM, desde o reconhecimento dos primeiros sinais e
sintomas, passando pela importância de análises laboratoriais na
monitorização até à ação de procura de ajuda e adesão ao
tratamento. Os vídeos serão divulgados ao longo do mês de maio nas
redes sociais da SPEM.

Novo teste sanguíneo permite monitorizar a Esclerose
Múltipla

Há um novo passo significativo na monitorização e tratamento da
Esclerose Múltipla! Foi aprovado pela União Europeia um novo teste
que permitirá detetar a atividade inflamatória nas células nervosas
através de uma simples análise ao sangue. O novo teste, da
farmacêutica

Roche
, facilitará o acompanhamento regular da doença e possibilitará uma
intervenção clínica mais rápida.

Alexandre Guedes da Silva eleito como membro da direção da
Plataforma Europeia de Esclerose Múltipla

O Presidente da SPEM foi eleito como membro do conselho executivo da
Plataforma Europeia de Esclerose Múltipla (EMSP) para o mandato 2026-
2030, desempenhando funções como tesoureiro. Este reconhecimento reforça
o papel da SPEM como uma voz ativa, influente e cada vez mais relevante na
representação das pessoas com Esclerose Múltipla a nível europeu.

Espaço EMocional: SPEM abre canal de Whatsapp dedicado à
Saúde Mental

A Esclerose Múltipla não afeta apenas o corpo, mas também traz desafios
significativos do ponto de vista emocional. A SPEM está empenhada, há
muitos anos, no apoio psicológico dedicado às pessoas com EM. Neste
sentido, a instituição decidiu apostar num canal de WhatsApp dedicado à
saude mental, o Espaço EMocional, com o objetivo de partilhar conteúdos
úteis e respostas claras às dúvidas reais dos doentes.

EM'AÇÃO

NeuroAcademia: SPEM lança novo podcast

No âmbito deste projeto, cofinanciado pelo Prémio BPI Fundação “La Caixa”
Capacitar 2025, a SPEM lança o #PodcastNeuroAcademia. Nestes sete
episódios, vamos ouvir profissionais de saúde ou da área social, especializados
no acompanhamento de pessoas com doenças neurológicas, abordando temas
relacionados com o bem-estar, a inclusão, a reabilitação, a participação ativa na
sociedade e o mercado de trabalho. O primeiro episódio é dedicado à Terapia da
Fala e está disponível no Youtube.

2º Webinar
“Biossimilares:
Compreender para
Confiar”

Está disponível no canal de Youtube
da SPEM a gravação do 2º Webinar
da 2ª edição da “Academia da
Pessoa com EM”, projeto do CRI-
EM (Centro de Responsabilidade
Integrado, da ULS São José) com a
SPEM. Esta segunda sessão teve
como tema “Biossimilares:
Compreender para Confiar” e
contou com os contributos da Dr.ª
Carla Arriegas e da Dr.ª Celina
Rodrigues, ambas da equipa técnica
do CRI-EM. A próxima sessão terá
lugar no dia 3 de julho e o tema será
“Apoio social na EM - Ferramentas
para a inclusão e a autonomia”. As
inscrições abrem em breve. Fique
atento/a!

SPEM integra Conselho
Consultivo da EFNA

A SPEM tem um papel cada vez
mais evidente nas
organizações europeias de
Esclerose Múltipla e doenças
neurológicas! Alexandre
Guedes da Silva, presidente da
SPEM, integra em 2026 o
Community Advisory Board -
CAB (Conselho Consultivo
Comunitário, em tradução
livre) da EFNA (European
Federation of Neurological
Associations). Criado em 2024,
o CAB reúne anualmente 12
membros de associações
europeias com experiência e
trabalho demonstrado na
defesa dos direitos dos
doentes neurológicos. Estas
pessoas recebem, durante um
ano, formação em Patient
Advocacy.

SPEM na edição de abril
da revista Farmácia
Distribuição

Alexandre Guedes da Silva
assina a rubrica "+Saúde em
Diálogo: A Voz dos Doentes",
promovida pela

Plataforma Saúde em
Diálogo
. "As farmácias podem evoluir
para verdadeiros "nós de
proximidade", capazes de
acompanhar o doente de
forma continuada, sinalizar
fragilidades, promover literacia
em saúde e encaminhar para
outros recursos da
comunidade." Consulte o
artigo na nossa Sala de
Imprensa, secção "Saúde &
Inclusão":

Caminhada Solidária no Dia Mundial da Atividade Física

No passado 8 de abril, dezenas de pessoas juntaram-se no Parque Papa
Francisco, em Sacavém, para caminhar, conviver e sensibilizar para a
importância da prática regular de atividade física e para os desafios de
quem vive com Esclerose Múltipla. O evento também teve um propósito
solidário: com o mote “1km = 1€”, cada passo contou para apoiar a SPEM
na sua missão. O evento foi promovido pelo Programa Nacional de Marcha
e Corrida Sacavém, com o apoio do Município de Loures e da União das
Freguesias de Sacavém e Prior Velho. Obrigado a todos os participaram, em
especial ao Hélio Correia cujo empenho tornou esta iniciativa possível!

Colónia de Férias 2026 da
SPEM Leiria

Realizada regularmente há 15
anos, em 2026 a Colónia de
Férias da SPEM Leiria
decorrerá de 14 a 20 de
setembro, na praia do
Pedrogão, nas instalações da
Cáritas Diocesana de Leiria.
Todos os interessados em
participar devem contactar a
SPEM Leiria, via telefone (934
386 918) ou email:
spemleiria@hotmail.com, e
proceder à inscrição até 29 de
maio. Os lugares são limitados
a 20 pessoas. Esperamos que
gostem e que se divirtam!

EM'CONHECIMENTO

Nova plataforma portuguesa agrega informação científica
sobre doenças neurológicas com recurso a IA

Foi lançado recentemente o Brain-Regeneration.com, um observatório
digital que monitoriza toda a investigação e ensaios clínicos publicados
sobre temáticas relacionadas com doenças neurológicas. O projeto,
desenvolvido pela Human-Singularity Network , uma organização portuguesa
sem fins lucrativos, conta com a parceria institucional da SPEM.

Estudo sobre a utilização de Inteligência Artificial na Saúde

A NOVA School of Business and Economics, em parceria com a Faculdade
de Ciências da Universidade de Lisboa e a Complear Health, está a
desenvolver um estudo sobre experiências, perceções e preferências
relativamente à utilização da Inteligência Artificial em contexto de saúde. As
entidades promotoras estão a divulgar um questionário, de preenchimento
anónimo, destinado a pessoas com doença crónica, cuidadores e
profissionais de saúde. Participe!

Barreiras de comunicação nos serviços públicos » Luís Rodrigues,
doutorando em Relações Interculturais da Universidade Aberta, está a
desenvolver um trabalho de investigação sobre as diferenças culturais e barreiras de
comunicação entre os serviços do Estado e as Pessoas com Deficiência e as suas
famílias, pelo que convida estes dois grupos a responder ao seu breve questionário.

Farmacovigilância: perceções » A equipa de Farmacovigilância da
Sanofi Portugal está a desenvolver um questionário para compreender a
perceção dos doentes sobre a Farmacovigilância e identificar possíveis
barreiras à notificação de reações adversas a medicamentos. O
preenchimento demora cerca de 5 minutos e todas as respostas são
totalmente anónimas. Deve ser efetuado até 11 de maio.

EM'COMUNIDADE

O que é a Esclerose Múltipla aos olhos de uma criança de 6
anos?

No programa “Dois às 10”, da TVI, conhecemos a história de Diana, que
recebeu o diagnóstico de Esclerose Múltipla assim que completou 25 anos
e poucos meses após o nascimento da filha, Constança. Hoje, com 6 anos, a
menina demonstra uma maturidade e sensibilidade tocantes,
compreendendo a condição da mãe e ajudando ativamente a tornar o dia a
dia mais leve e harmonioso.

Consultas de Psicologia para cuidadores informais » A
associação CUIDADORES disponibiliza consultas para cuidadores informais
a valores acessíveis. Neste momento, as consultas poderão ser online ou
ao domicílio na região do Porto. Os interessados deverão fazer o pedido de
consulta no seguinte formulário ou enviar e-mail para
consulta.psicologia@cuidadores.pt

“Do caos nasce a força”

Ana Lages, psicóloga e fundadora do
projeto Raposinha em Movimento,
está a organizar um ciclo de webinars
focado na vivência da doença crónica
— não apenas do ponto de vista
clínico, mas também no impacto
emocional, na relação com o corpo e
no papel do movimento ao longo deste
processo. O ciclo conta com diferentes
profissionais de saúde e pretende ser
um espaço acessível, prático e humano
para quem vive com doença crónica.

Empregar Pessoas com
Deficiência

A Associação Pista Mágica
promove nos dias 25 e 27 de
maio, entre as 10h e as 12h, o
Webinar “Empregar Pessoas
com Deficiência - vantagens,
condições e recursos”. Esta
sessão poderá ser
particularmente útil para
explorar de forma prática e
esclarecedora a temática da
contratação de pessoas com
deficiência, permitindo
promover uma reflexão sobre
a importância dos valores e
práticas corporativas que
promovam e assegurem a
diversidade e a inclusão. Serão
ainda abordadas temáticas
relacionadas com a
acessibilidade, apoios à
contratação, voluntariado
inclusivo e testemunhos de
sucesso de inclusão em
contexto real. A inscrição é
gratuita mas obrigatória.

“Desporto com Barreiras,
mas não invencíveis”

O Centro para a Prática
Desportiva Autónoma e
Independente (CPDAI) criado
em 2024 pela Federação
Portuguesa de Desporto para
Pessoas com Deficiência,
promove, em parceria com a
Fundação Sporting e o Sporting
para Todos, uma ação de
sensibilização para as pessoas
com deficiência e famílias no
próximo dia 9 de Maio pelas
10h30 na Tribuna Presidencial do
estádio de
Alvalade. Esta ação visa a
promoção de adesão à prática
desportiva, facilitação na
superação de barreiras e
disseminação de informação para
a prática de atividade física e
desportiva. As inscrições são
gratuitas porém obrigatórias.

Ser Cool, Ser Inclusão!

O Instituto para os Direitos das
Pessoas com Deficiência (IDiPD)
encontra-se a organizar o II
Encontro de Jovens “Ser Cool , Ser
Inclusão!”. O Instituto volta a
dinamizar esta iniciativa,
promovendo a participação de
crianças e jovens, estimulando a
partilha das suas experiências,
proporcionando   um espaço de
diálogo .

Marque já na sua agenda: dia 25 de
maio, na Escola Básica da Cruz de
Pau, no Seixal!

A entrada é livre.

Dar voz às pessoas que
vivem com dor

A SIP PT vai realizar o Fórum
“Dor Crónica:
Responsabilidade Partilhada,
Resposta Integrada”, no
Auditório da Ordem dos
Médicos, em Lisboa, no dia 29
de maio de 2026. Esta iniciativa
pretende dar voz às pessoas
que vivem com dor crónica e
às associações de doentes que
as representam, valorizando a
sua participação ativa na
definição de respostas mais
adequadas às suas
necessidades. A participação é
gratuita, mediante inscrição
prévia obrigatória.
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