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Esperamos que esta
iInformaci”n resulte #til y
gue cumpla la funci"n de
ayudarte a comprender mej

qu$ es la sarcoidosis, qu$
puede ofrecerte el sistema
sanitario y qu$ puedes hace
t# para encontrarte mejor.
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Lasarcoidosi®s una enfermedad in+amatoria que puede afec-
tar a varios #rganos y sistemas de nuestro cuerpo (por eso se
dice que asnultisist#¥mica Se caracteriza por la formaci#n de
peque'as masas de c$lulas denomigadaslomagprincipal-

mente en los pulmones, aunque puede afectar a otros #rganos:
piel, ojos, h"gado, ri'#n, coraz#n, sistema ndnuesos Yy
articulaciones, entre otros.

Aunque la sarcoidosis se reconoci# hace m&s de 120 a'os y a
pesar de los /ltimos avances en su diagn#stico y tratamiento,
hay algunos aspectos no bien de%nidos y quent&ome
posteriormente.

Sus manifestaciones puede
ser agudas o cronificarsefiRORUROER{(CIIVCTg IR e[V

en el tiempo. En este /ltimojlEEEI(oe] e[l lE o] (E
caso, requieren tratamientoee]aR=IRI{sTap[oJoRYASIE

con mayor frecuencia y susle](sSIslal(cReo]s RS Al e]pgF1S
complicaciones pueden proge[i[sNgle]gast-Usalcigl =Nl R0
ducir un mayor impacto en |3 graves, aunque pueden
calidad de vida. afectar en el d&a a d&a.
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¢ Qu$ es la sarcoidosis?

Epidemiolog&a

r La sarcoidosis se considera una enfermedaglardaacn Europa
como aquella que afecta a menos de 1 de cada 2.000 ciudadanos.

r Puede ocurrir a cualquier edad, pero lo mé&s frecuente es que aparezc:
en personas entre los 25 y 45 a'os.

Causas

Aunque se desconoce su causa exacta, parece que podr'a estar asociad
a factores relacionados con la respuesta del sistema inmune (sistema de
defensa de nuestro cuerpo), a factores gens$ticos, ambientalgs y a otr
pero los estudios realizados no son del todo concluyentes al respecto.

Lo que sugieren las pruebas cient"%cas actqatefaesarcoidosis
podr'a tratarse de una respuesta inmunol#gical aardgenfactores
ambientales en un paciente con cierta predisposici#n gen$tica:

‘ SARCOIDOSIS
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¢, Qu$ es la sarcoidosis?

r 3FTQVFTUB EFM ARJTUFNB JONVOF

sarcoidosis no es una enfermedad

infecciosa y por tanto no se contagia.

Es una respuesta exagerada del

sistema de defensa de nuestro

cuerpo a ciertos est"mulos, de modo

gue este sistema acaba atacando a

c$lulas que est&n sanas.

r 'BDUPSFT atdfyud ek T
factores gen$ticos implicados, menos
de un 13 de los familiares de primer
grado (padres e hijos) de las personas
con sarcoidosis tienen la enfermedad.
Por ello, no se considera necesaria la
realizaci#n de pruebas m$dicas a los
familiares m&s cercanos.

r 4FOTJCIJMJEBE B GBDUPSFT BNCJFOUBMFT
se ha estudiado su relaci#n con
algunas bacterias, insecticidas,
aerosoles y otras sustancias, pero
se desconocen cué&les pueden ser
los factores ambientales que pueden
actuar como desencadenante.

Evoluci%n y pron%stico

La sarcoidosggeneralmente tiene buen pron%stico

En aproximadamente uno de cada tres casos se vuelve crdnica y puede
empeorarLa raz#n de por qu$ se resuelve en algunos pacientes y se cro-
ni%ca en otros no se conoce. Cuando la sasadbsE, suele haber
periodos de actividdmtdteg y otros periodos en los que la enfermedad
est& inactiva (remisi#n).
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¢ Qu$ es la sarcoidosis?

En la mayor&a de las
personas (dos de cada
tres casos) la sarcoidosis
puede mejorar al cabo de

meses 0 a'os sin ninguna o
casi ninguna consecuencia
(sarcoidosis aguda).

Presentaci%n y s&ntomas

La presentaci#n y s"ntomas de la sarcoidosis son muy variables. Algunas
personas pueden carecer de s"ntomas, mienttasquesden sentirse
enfermas y tener afectadas diferentes partes del cuerpo.

Es muy dif"cil predecir c#mo va a afectarteidlsarc/a que la presen-
taci#n tambi$n var'a seg/n factores como la gravedad de la enfermedad

o el sexo.

‘ SARCOIDOSIS
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¢, Qu$ es la sarcoidosis?

r 4NOUPNBT &hFEBF G=BIds pAcientes presentan fatiga
generalizada, cansancio y debilidad, siendo m&gdrentre las
mujeres. Parecen existir al menos tres forniga:devie, intermitente
y continua o de todo el d"a, y puede estar es@tiadas"ntomas
generales como %ebre, p$rdida de peso, traswuets dlteraciones
sensoriales y sensitivas, debilidad muscular y depresi#n.

r 1V M Ndh@&sdel 903 de los casos se produce afadtacitar
y es la presentaci#n m&s frecuente. Los s"ntsroasim#&s son: tos
seca, di%cultad para respirar, sensaci#n de falta de aire y dolor detr&s
del estern#n.

r 1 Jl&sMnanifestaciones en la piel son relativamente frecuentes pero
muy variables. Pueden aparecer en la cara.eepoe} @n brazos
o piernas. Pueden ser como un sarpullido,
ser parecidas a placas como en la psoriasis,
aparecer cambios en el color de la piel o n#dulos
(bultos). Estas lesiones a veces desaparecen
con el tiempo y otras veces pueden dejar una
cicatriz. Con frecuencia aparece el denominado
eritema nodoso, que son n#dulos subcut&neos
dolorosos con enrojecimiento de la piel que los
cubre. El lupus pernio no es muy frecuente
pero es caracter"stico de la sarcoidosis, y son
alteraciones en la piel, sobre todo en la nariz y
mejillas.

r "EF O P &oB ldfamaciones degjksglios
MJO G daéJpLiBdenaparecer en la zona del
pulm#n o en otras partes del cuerpo. Cuando
aparecen fuera de la zona pulmonar pueden
generar alarma y es necesario descartar otras
enfermedades como el linfoma o la tuberculosis.

SARCOIDO .
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¢ Qu$ es la sarcoidosis?

r 0 K&udndo se produce afectaci#n en los 0jos leco&defres
gue sea en formauwdee&tigojos rojos y llorosos). Otros problemas
gue pueden aparecer en los ojos son n#dulos, 0jos secos, cataratas 0
glaucoma.

r ' BOJGFTUBDJPOFT |&&ardiBrPdeQ'utbrindd E@®MF T
dolor de est#mago despu$s de las comidas, n&useas y v#mitos es poca
frecuente. La afectaci#n del h"gado puede senmgabserv&ndose
en algunos casos la presencia de granuloneazitasdel h"gado
pueden estar altas, pero lo m&s normal es qua sitmtoayas y
raramente precisan tratamiento. El bazo tamhi@&vense afectado,
con aumento del tama'o, molestias abdominalesiyudigm de
las c$lulas sangu'neas (gl#bulos rojos, blanaqaegagl). Otras
complicaciones a este nivel son raras.

r 3J Opdeden aparecer c&lculos (lo que habitualmdataase |
apiedras en el ri'#n°), in+amaci#n o problemas en su funcionamiento.
Las alteraciones en el metabolismo del calcio son bien coreocidas en |
sarcoidosis: la manifestaci#n mé&s habituaireskcetn aumentada
de calcio por la oritpg€rcalciurip mientras que la elevaci#n del
calcio en la sangregercalcem)aocurre de forma menos frecuente.

‘ SARCOIDOSIS
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¢, Qu$ es la sarcoidosis?

r 4 JTUFNB énRagiasRcddes pueden producirse lesiones en
los nervios, produciendo s"ntomas como: dolor de cabeza, cambios en
la memoria, afectaci#n de nervios faciales, convulsionesiets: La
pat&ale %bras %nas es uno de los aspectos de la sarcoidosis descritos
mé&s recientemente, y es la afectaci#n@eA&G&W IP T QUESeIGISJD
presenta como dolor, alteraciones en la sensibilidad y de#la sensac
de calor o fr'o.

r $P S Béden producirse s"ncopes, palpitaciones o atrdmias
aparici#n de granulomas card"acos puede afesitguiargarte del
coraz#n y alterar su adecuado funcionamientadifis esanzados
de sarcoidosis pulmonar pueden aparecer
problemas de coraz#n (por ejemplo lo que
se denomina Cor pulmonale), sin que esto
signi%que que tienes sarcoidosis card"aca.

r ) WVFTPT BSUJDVMBaBAPOFT Z NUTDVMPT
teraciones a este nivel pueden presentarse
como dolor de las articulacicaesa(gia
oartritis (dolor con hinchaz#n), tenosinovi-
tis (in+amaci#n del revestimiento que rodea
al tend#n) y dolor muscular.

r 4NOESPNF 65 R cotBrid@#h Oe
eritema nodoso, con artriaslgnopat&as
(ganglios in+amados y agrandados) en los
hiliosde los pulmones.

SARCOIDO .
INFORMACI*N PARA PACIENTES Y %L%wlu@é@llq't



A SARCOIDOSIS
avalia-t | 16 |NFORMACHN PARA PACIENTES Y FAMILIARES



r presencia de s"ntomas o signos de la enfermedad,

r presencia aganulomas
r ausencia de otra enfermedad que justi%que lo anterior.

LasFOGFSNFEBEFT RVF TFpafladiagidos=TBSJIP E
ticar la sarcoidosis son: infecciones, otras eafddas que

originan granulomas (granulomatosis), algunadgip&acer

y linfomas y enfermedades del sistema inmune.

Ser& importante realizar historia cl&nica detalladana

FY QM P S B,d 18 gue®SM$HRE buscar&n, por ejemplo,
ruidos respiratorios anormales, adenopat"aseslerita piel.
Ademé&s, seguramente ser& necesario hacer alguna o varias de
las pruebas que se explican a continuaci#n.

Pruebas que pueden ser necesarias

A veces es necesario hacer diferentes pruel@gpasdicar
la sarcoidosis, dependiendo de qu$ #rganos est&n afectados.

SARCOIDO .
INFORMACI*N PARA PACIENTES Y %fﬁlLlAﬂééq"q't



¢, C#mo se diagnostica la sarcoidosis?

r "OEMITIT EF TBOH
la sangre se valora el estado de I
diferentes componentes (plaque
tas, gl#bulos rojos¥s), c#mo est&r
funcionado el h"gado y el ri'#n, er
tre otros. Tambi$n puede medirs
el nivel de la enzima convertidor
de angiotensina (ECA). Tradici
nalmente esta enzima se utilizabi
para vigilar la evoluci#n de la se
coidosis, pero ahora sabemos qt
no siempre est& elevada cuando la
sarcoidosis est& activa y ademé&s no es espg@Eféca ¢éevada
tambi$n en otras enfermedades). En la orina puede observarse si hay
una eliminaci#n aumentada de calcio (hipercalciuria).

r 3BEJP HEFB G @eBrite saber si hay afectaci#n pulmonar y
valorar el estadio. Tambi$n permite ver si los ganglios linf&ticos est&n
agrandados. Normalmente se toman dos im&gerses|@uan
posteroanterior y lateral) y se comparan comrraBid®a@nteriores
cuando estas existen.

r & TQJSPNFUSNB Z PUSBT Q Ssvded Bates& GV O |
para valorar la capacidad respiratoria. La ésfarseneace mediante
un 2espir#metro® que mide la cantidad de aireeder petener
los pulmones y la velocidad de las inhalacioseslyalaciones
durante la respiraci#n. Debido a la importancia de la funci#n pulmonar
en la sarcoidosis, es posible que sean necesasgsruebas
(OQMFUJTNPBIGBBRNBBE).EF EJGVTJOO

r & MFDUSP D 8uSIE gdelirs® Budiizlo es importante saber si
puede haber alguna arritmia o problema sinhid@rars®m. Puede ser
necesario hacer un electrocardiograma de 24 horas (tambi$n llamado
Holter).

‘ SARCOIDOSIS
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¢, C#mo se diagnostica la sarcoidosis?

r 5SFTU EF MB UV CFse ba¢dphta Bxdhuir. B Pddibiidad
de una tuberculosis. Suele ser negativo en |la Sayaedfmrma
caracter"stica.

r 5"I&8 Tomograf'a Axial Computarizada (TAC) o esc&ner es una prueb
radiol#gica que puede ser necesaria sobre todo cuando hay afectaci#n
en la cavidad tor&cica. Puede emplearse partaeafaliaci#n o para
localizar n#dulos para la biopsia. Tambi$n se emplea para detectar otro
tipo de complicaciones.

r 1 8ébtomograf'a por emisi#n de positrones (PETqmobie en
ingl$sPositron Emission Tomoglaghyina prueba diagn#stica que,
a trav$s del uso de una peque'a cantidad de una sustancia radioactiva,
permite tener im&genes de la actividad que se produce en el interior del
cuerpo. El PET podr'a ser empleado paraestailadel pulm#n, del
sistema nervioso o del coraz#n y tambi$n petrfmsedeterminar
d#nde hacer la biopsia.

SARCOIDO .
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¢, C#mo se diagnostica la sarcoidosis?

r (BNNBHSB Gé&sBn®dPuebeH B M J P
gue utiliza una sustancia radioactiva
llamada galio y, al igual que el PET,
es una prueba de medicina nuclear.
Aunque el PET puede ser mejor para
diagnosticar la sarcoidosis, a veces
es necesario hacer gammagraf'a
con galio para ver la evoluci#n de
la enfermedad y puede ser /til en
algunos casos dudosos.

r #J P QuedeBser necesaria cuando
la presentaci#n cl"nica no es su%ciente
para el diagn#stico. Los sitios para
biopsias m&s frecuentes son la piel,
n#dulos o en la conjuntiva de los 0jos,
porque normalmente se busca el sitio
mé&s accesible afectado. Si los pulmones esttloatativez sea
necesario hacer una broncoscopia con biopsia (un broncoscopio es un
dispositivo para observar el interior de los ggilynen este caso
tambi$n con la %nalidad de extraer tejido pasa)aQdfa prueba
gue podr'a estar indicada aspaaci%n transbronquial mediante
broncoendoscopia guiada por ultrasqredbse todo cuando hay
ganglios linf&ticos afectados en el mediastino (espacio entre el t#rax y
los pulmones, tambi$n llamados ganglios hilineedg. las principales
ventajas de esta /Itima prueba es que, en algunos casos, permite evitar
tScnicas mé&s agresivas como la mediastinoscopia.

r 3FWJTJOO Ped MMM PpHAOLRr necesario hacer un
examen detallado de los ojos para ver si existe una posible uve"tis que
requiriese tratamiento. Para el diagn#stico de la uve"tis tu oftalm#logo
se basar& en signos cl"nicos y tambi$n entkmosedallas anal“ticas
y otras pruebas (por ejemplo radiograf'a o biopsia).

‘ SARCOIDOSIS
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¢, C#mo se diagnostica la sarcoidosis?

Estadios de la sarcoidosis

Los estadios en la sarcoidosis son espec"%@ofedaddad pulmonar.
Se basan en la afectaci#n de los pulmones seg/n la radiograf'a de t#rax:

r & T U Bradidgraf'a normal.

r & T U Bdadghos linf&ticos agrandados en los hilesetjaspacio
entre los pulmones derecho e izquierdo (aderolEiEadilaterales).

r & T U B &d&Ropat'as hiliares bilaterales con ocupadefidalel
pulmonar (in%ltrados pulmonares).

r & T U Bd6ld ih%ltrados (sin ganglios linf&ticos agrandados).
r &TUBdadRn el tejido pulmonar (%brosis pulmonar).

Estos estadios en realidad
son patrones en la radiogra
f"a de t#rax y aunque puede
ser indicadores del pron#sti-
co de la enfermedad, no sien
pre indican cronicidad ni se
relacionan directamente con
la forma en la que funcionar
los pulmones.

Ademé&s, al referirse solo
la situaci#n del pulm#n, no
re+ejan la situaci#n de otros
#rganos que pueden estatl
afectados en la sarcoidosis.
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No debes preocuparte.
Tu m$dico sequir% tu
evoluci'n y te indicar%

cu%les son las mejores
opciones de tratamiento
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¢, C#mo se trata la sarcoidosis?

Medicamentos

Corticoides

Cuando la sarcoidosis necesita tratamientocahmeeth mé&s utilizado
es la prednisona u otro tipo de corticoide oral.

Estos f&rmacos son muy buenos a

la hora de reducir la in+amaci#n y

aliviar los s"ntomas. Sin embargo,

s#lo deben tomarse en caso nece-

sario porque pueden producir efec-

tos no deseados, como aumento

de peso, osteoporosis (adelgaza-

miento de los huesos), elevaci#n de la tensigh auteento del az/car
en sangre, /Icera de est#mago y otras alterge@rgdsapartadbosas
gue debes saber si tomas corticoides orales, metotreixaloro alfd

Inmunosupresores

En algunas ocasiones, como cuando los corticoides no son su%cientes ¢
son mal tolerados, es posible recurrir a otros medicamentos como los in-
munosupresores, que pueden aliviar tus s"ntaroesndeda actividad

de tu sistema inmune. En algunos casos el m$dico recomendar& utilizar
ambos (corticoides e inmunosupresores).

Ejemplos de estos f&rmacos son:
r Metotrexato.

r Antagonistas del factor de necrosis tumoral alfa (anti-TNF-alfa, por sus
siglas en ingl$s).

Para m&s informaci#n, consulta el ap@dads que debes saber si
tomas corticoides, metotrexato o anti-TNF-alfa

. SARCOIDOSIS
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¢, C#mo se trata la sarcoidosis?

Otros tratamientos

Puede ser necesario un tratamiento espec"%icusrdmnas asocia-

dos a la sarcoidosis: fatiga, depresi#n, hipae;at@dculos en el ri'#n e
hipertensi#n pulmonar (elevaci#n de la presi#n en los vasos sangu“neos
pulmonares, que puede afectar a la respiraciéngjoaamiento del
coraz#n), etc.

Tratamientos especé&)cos

Enfermedad pulmonar

Las personas con enfermedad en fases tempraadisgésly 1) no
suelen necesitar ning/n tratamiento.

Cuando se precisa, el tratamiento se basa fundamentalmente en los cor-
ticoides orales que, al menos inicialmente, negosamtomas (tos y
disneay las lesiones pulmonares.

Debido a que el uso de los corticoides a largo plazo puesfegiosducir
no deseados, a veces graves, deben tomarsdajertgsepervisi#n de
profesionales (ver el apart@dsas que debes saber si tomas corticoides
orales, metotrexato o anti-TN}--alfa

Los resultados acerca de la efectividad de los corticoides (bhalado
desonida, +uticasona, etc.) en el tratamiento de la sarcoidosis pulmonar
no son concluyentes. Algunos m$dicos aconsejan probar con corticoides
inhalados en casos de:

r Tos.

r Estadios 1y 2 de la enfermedad con s"ntoenasioreds funcionales
pulmonares leves.

r Como alternativa a dosis bajas de corticoides a largo plazo.
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¢, C#mo se trata la sarcoidosis?

Ojos

La sarcoidosis puede afectar ¢ Ty iy W———
0jo en forma de uve"tis que, en ¢ P P

neral, tiene car&cter benigno y s control por el oftalm"logg

trata con corticoides t#picos (erfLLSG SEICIICINENIE
colirio). En algunos casos ser& pale S (e I ONUR (o FETp[oF;
tinente tomar corticoides orales YRzt (=(0ir= (0 [OSRYA6 [CHF|

en otras ocasiones, puede ser n@Raal=0 (o7 (6 Mk

cesario utilizar corticoides inyec
tados intraocularmente.

Los corticoides suelen recomen-

darse durante poco tiempo, ya que

tanto la sarcoidosis como el tra-

tamiento con corticoides pueden

llevar a la aparici#n de otros problemas en los 0jos como lag cataratas
glaucoma.

Otros tratamientos, como el metotrexato y los anti-TNF-alfa, tambi$n po-
dr'an ser e%caces en la uve"tis.

En casos de afectaci#n del nervio #ptico, podiCassio utilizar dosis
elevadas de corticoides intravenosos.
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¢, C#mo se trata la sarcoidosis?

Neurosarcoidosis

La primera |I"nea de tratamiento y el pilar funidasmnnue-
vamente los corticoides. Las dosis empleadas peeddtias y
durante periodos de tiempo largos, para evitnalaias.

El metotrexato puede ser otra opci#n y permde ledwsis de
corticoides y con ello evitar los potencialesse$ectundarios de
su administraci#n a largo plazo.

Los anti-TNF-alfa suelen emplearse como unaropasis donde
est& indicado el tratamiento y haya falladotehhaliuando hay
manifestaciones graves que lo requieren.

Piel

Habitualmente la sarcoidosis en la

piel no causa problemas m$dicos sig-
nificativos, por lo que se trata /nica-

mente si es de importancia para el
paciente.

Para una o pocas lesiones peque'as
suelen usarse las inyecciones locales
de corticoides. Las cremas de corticoi-
des t#picos tambi$n se pueden usar,
pero no suelen ser tan efectivas.

Algunos casos de lupus pernio (ver aparffadeaigaci'n y s&ntojnas
pueden producir alteraciones importantes, goalmque generalmente

mejora con corticoides, pueden utilizarse los anti-TNF-alfa para una mejor

resoluci#n del cuadro.

Manifestaciones gastrointestinales

Los anti&cidos y otros medicamentos que ayuatan la aicidez de

est#mago, podr'an ser la primera opci#n para los s"ntomas digestivos.
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¢, C#mo se trata la sarcoidosis?

Huesos y articulaciones

Cuando existe afectaci#n en las articulaciones, suelen recomsendarse |
antiin+amatorios no esteroideos (como por ejemplo el ibupradeno) ante
de considerar la utilizaci#n de corticoides orales o un tratamiento inmu-
nosupresor.

La afectaci#n de los huesos es menos frecuente que la de las articulacio-
nes. Ahora bien, cuando el tratamiento con corticoides dazm largo p

a dosis elevadas se aconseja una estrecha aigéhestado de los

huesos y prevenir la aparici#n de osteoporosis:

Prevenci%n de la osteoporosis

En aquellas personas que vayan a recibir o est$n recibiendo corticoides
orales en dosis y tiempo su%ciente, y fundamentalmente en aquellas con
riesgo de osteoporosis (con fragilidad en los huesos, mayores de 50 a'os
y70 mujeres despu$s de la menopausia) se recomienda seguir una serie
de medidas:

r Hacer una dieta equilibrada, dejar de fumgaryeliconsumo de
alcohol.

r Realizar ejercicio f"sico regular de acuesdmapanitiad de cada uno
(por ejemplo, caminar de 80 a 60 minutos al d"a).

r Consultar con tu m$dico la conveniencia depbenaergos de calcio
y de vitamina D, debiendo vigilar regularmeniedssde calcio tanto
en sangre como en orina.

r Prevenir las ca"das, sobre todo en personas mayores o predispuestas.

r En algunos casos son necesarios medicamentdaspeara la
osteoporosis.
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¢, C#mo se trata la sarcoidosis?

Neuropat'a de #bras #nas

Aunqgue no exista un tratamiento espec"%co para la neuropat'a de %bre
%nas, el conseguir su diagn#stico es muy impargamntejorar el bien-

estar. EIl hecho de no saber lo que est& causando el probleoma y el ser
siderado de causa psicol#gica en lugar de f"sica, puede afectarte negati
vamente; al menos, saber que es un problema org&nico es un primer pas
importante para su tratamiento.

A veces es necesario iniciar un tratamientoisdajdssde corticoides.
En el caso de que los s"ntomas contin/en, podr"an considerarse los anti-
depresivos, los anticonvulsivantes y los opi&ceos.

Fatiga y cansancio

Dado que el cansancio y la fatiga en la sarpaiglosis

den deberse a diferentes causas, su tratamiento suele
tener un enfoque global. A veces es fundamental iden-
ti%car y tratar de manera independiente otras causas,
como las enfermedades del sue'o y la neuropat'a de
%bras %nas. Tambi$n suele ser necesario evaluar la
ansiedad 7 depresi#n y, en ocasiones, se [goisa ap
psicol#gico o tratamiento.

Una vez que se han descartado otras enfermedades,

pueden emplearse dosis bajas de antiin+amatorios.

Tambi$n puede ser bene%cioso llevar a cabo ejercicio

f"sico moderado para mejorar el bienestar sin aumentar el cansancio.

En algunos casos podr“a estar justi%cado el toatzomiétmacos
anti-TNF-alfa.

Es importante saber que la fatiga y el cansancio pueden no desaparece
con el tratamiento, aunque es probable que disminuya su intensidad.
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S En cualquier caso, el
©-manejo cl&nico de la

'('jsarcoidosis debe ser
- siempre individualizac
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r OCUFOFS Ji iGpogdie BsihOrdmanado
sobre cu&les pueden ser las complicagmnes que
pueden surgir, porque el tratamientdade las
mismas puede ser fundamental. Debigd@ que los
posibles riesgos de cada persona somtdgerentes,
pregunta a tu m$dico para que te asetwre sobre
cu&les son las complicaciones que podr'an
aparecer en tu caso. Las asociaciones de pacientes
tambi$n pueden proporcionarte informaci#n corntgriamen
No te dejes in+uir por los art"culos que circulan por internet.

r 1SFTUBS BUFODJOO B MPT QREFICMFT
los tratamientosde igual manera que en el caso de las
complicaciones, es importante estar informado sobre los
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¢ Existen medidas preventivas que pueden
ayudar a reducir complicaciones?

r % FKBS Ringde/nd BeSsabe
con exactitud cu&l es el papel del
tabaco en la sarcoidosis, lo que
est& claro es que dejar de fumar te
ayudar& a encontrarte mejor. Puede
ser interesante preguntar al m$dico
sobre tratamientos o programas que
pueden ayudar.

r 1SPGIJMBYJT EFcaiB PTUFPQPSPTJT
el tratamiento con corticoides y si
existe riesgo de tener osteporosis es imporgimtews & serie de
medidas de prevenci#n (ver apartadsos y articulaciones)

r )BDFS VOB EJFUB T&<%iBoidosisRyeldIseC H$8 E B
enfermedad de larga duraci#n, por lo que esnimpadair una
dieta sana. Beber agua regularmente y en abundancia puede evitar la
aparici#n de complicaciones, como los c&lcuitgefver apartado
Qu$ h%bitos de vida pueden irfe bien

r YBDFS FKFSDJDJP GNTJDPEPK NGIFSS NB TS FRHS
necesariasaungue el ejercicio es beneficioso, antes de iniciar un
programa regular es importante que se lo comuniques a tu m$dico (ver
apartad®@)u$ h%bitos de vida pueden irfpe bien

r 7BDV OBST Fpiegunid B tiHBRHQd=sobre la necesidad de la
vacuna frente a la gripe. En general se recomienda por encima de los 6-
a'os o si existe alto riesgo de complicacioa&guiirs casos tambi$n
podr'a ser aconsejable la vacuna contra la neumon"a (se pone cada 5
a'os).
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¢ Existen medidas preventivas que pueden
ayudar a reducir complicaciones?

r &0 DBTP EF FTUBS FNCé&adtetaEdaPerRMIES FS F
son los riesgos de estar embarazada con sarcoidosis y si el tratamiento
puede ser perjudigi@r Sarcoidosis y embarazo)

r -FFS P IBDFS PUSP UJQP EBGIDMRB W FORHE
activa: puede ayudar a mejorar algunos s"ntomas cognitivos
(atenci#n, memoria, agilidad mental, etc.) ydnaeeatir mejor.

r /P EFKBS B VO MBEP MP TeQoimalvasniB T F N

diagn#stico sentirse desconcertado e inclusometdo ante
lo que puede deparar el futuro. Pero si esteameittiene en
el tiempo puede acabar generando estr$s, ansiegadsy#n.
Es importante hablar con el m$dico para buscatiatie que
puedan ayudar. Tambi$n suele ayudar hablar coagédestu
entorno o con otras personas con sarcoidosislipgnaedes
contactar con la Asociaci#n Nacional de Enferi@ascoainsis
(ver apartad@Qu$ h%bitos de vida pueden irme bien
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Seg/n diferentes estudios, gran parte del im-

pacto en la calidad de vida de la sarcoidosis
est& causada por la fatiga, los problemas de
sue'o, la di%cultad para enfrentarse al d"a
a d"a o el aislamiento social. Debido a ello,
mantener unos hé&bitos de vida saludable y
aprender a manejar los problemas emaocio-
nales puede ayudar a estar mejor.

A continuaci#n se detallan algunas recomen-
daciones concretas sobre alimentaci#n, ejer-
cicio f"sico, manejo de problemas emociona-
les e higiene del sue'o.
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¢, Qu$ hé&bitos de vida pueden irme bien?

Alimentaci%n

Es posible que hayas 0"do hablar o hayas visto en Internet recomendacio-
nes sobre dietas, suplementos vitam"nicos o herbales para la sarcoidosis.
Sin embargo no existen pruebas cient"%cas gesasvdiletas e incluso

algunas pueden ser perjudiciales.

A d"a de hoy lo que se puede recomendar esetgua Beduir sea
equilibrada y saludable para garantizar el aporte de nutrientes necesario.
Asimismo se recomienda:

r . BOUFOFS VO QFTP BEFDVBEP

r "EBQUBS MB EJFUB B MB &ddd,FsbxB, ThWEIBEFT E
actividad o problemas asociados (por ejemplo: diabetes| alitgestero
tensi#n alta, celiaqu"a, etc¥a).

r 3FBMJ[BS FOUSF Z DPNJEBT BM ENB
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¢, Qu$ h&bitos de vida pueden irme bien?

r .BOUFOFS VOB B E ru¥, BitiSloriesEcal8os B \yDedirO
bebidas azucaradas.

r *"OHFSJS UPEPT MPT E N Bc&reke% y derviadiiD UF
de cereales (pan, pasta, arroz), patatas, veldutakzas, frutas,
leche, derivados |&cteos y aceite de oliva. Las legumbres, frutos secos,
pescados, huevos y carnes magras se deben tomar alternativamente
varias veces a la semana.

r 6UIJMJ[BS GPSNBT TFODJMMBTcanhp&B MB Q.
grasa y poca sal.

r -JNJUBS FM DPOTVNP EF BMD PIPM

Con los corticoides puede haber aumento ddragigétdj#n y aumen-

to de peso, por ello es especialmente importante llevar una dieta sana y
equilibrada. En algunos casos puede ser importante seguir una dieta per-
sonalizada con la ayuda de un nutricionista o endocrino.

En todo caso, si tienes alguna duda al respsiEmpes buena idea
preguntar al m$dico.

&K DJDJP GNTJDP

Hacer ejercicio f'sico puede ser bene%cioso en la sarcchoksisa ayud
amortiguar el efecto de la fatiga y mejorando el estado de &nimo.

Sin embargo, es importante tener en cuentaggaé @le en el caso

del tratamiento o la dieta, la recomendaci#nradspgude de cada
caso. Hay quienes apenas tienen s"'ntomas y @actiban geporte con
normalidad. Otras personas, en cambio, presentan dolor o idaen afect
su movilidad, en estos casos el ejercicio ha de ser siemwea damptad
necesidades y posibilidades de cada uno.

r 60B SFDPNFOEBDJOO HFOFSBM UIFBFORKFUJIQ®
DPNP Q ¥iénipBTdependiendo de tu estado de salud en cada
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¢, Qu$ hé&bitos de vida pueden irme bien?

De todas formas, antes (

f 80 HEOESBM MP J empezar un nuevo ejerci

DFS FKFSDJDJP NF f&s:jc_o preglguntaadtu .
TR T msdico si lo ve adecua

por ejemplo dar paseos, ir a
dando al trabajo, ir a la compra,
llevar los ni'os al colegio, pasear al perro%

r 1ZVFEF BN FOUBSTF MB GSFDWO DJB EVSE
y tambi$n hacer alg/n ejercicio de estiramieméoza fde forma
intercalada.

r 4F QVFEF WBMP SBS aHayitaftokaH& hddesldadésO H S
porque puede ser m&s motivador.

r 5BNCJIO SFTVMUBO SFDPNFOEBRPMIFFITMPT
ejercicios sencillos que requieren poco estienzpdto que ayudan
a fortalecer la musculatura respiratoria y aulidemsensaci#n de
di%cultad para respirar. Nuestro sistema sanitario facilita sesiones de
rehabilitaci#n respiratoria a quien lo necekitegar un %sioterapeuta
te ense'ar& a realizar los ejercicios que m&sdrgam para que
luego t/ puedas realizarlos en casa.

.BOFKP EF QSPCMFNBT FNPDJF

La sarcoidosis suele provocar estados depresigeedad, llegando
a hacernos sentir aislados. Por eso es impertantentcuenta lo si-
guiente:

r "DFQUBS MB TBSDPJEPTJTa aepi@ti#Ue & TFOL
enfermedad puede ser el primer paso para sentirse mejor. Ni t/ ni nadie
tiene la culpa de que est$s enfermo. Adem&s, buscar culpables no va &
cambiar en nada tu situaci#n.
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¢, Qu$ h&bitos de vida pueden irme bien?

r TIMBOJGJDBS FM ENB Z QSJPSJ[BS MBT
actividadescuando uno se encuentra
mal y experimenta sentimientos de
tristeza, puede ser dif"cil ponerse
en marcha para hacer cualquier
actividad. De la misma manera, las
limitaciones que pueden suponer
los s"ntomas pueden hacerte sentir
incapaz de enfrentarte al d"a a d"a. Por
ello, es bueno que en la medida de lo
posible intentes plani%car y organizar
la jornada, ajust&ndote a tu estado
de salud. Tambi$n que planifiques
tus salidas, procurando periodos de
descanso antes y despu$s de ellas.
Siempre gue sea posible, ad&ptate a
tu nueva capacidad de trabajar y de
enfrentarte a las actividades diarias.

r .BOFKPM FsTd&ees$ Hue no
puedes con los problemas, considera
uno de cada vez e intenta disfrutar
con las peque'as cosas. Aprende a
saber cu&ndo necesitas parar y no
seas demasiado exigente contigo
mismo. Las situaciones de estr$s
prolongado pueden agravar tus
s"ntomas o no permitir la mejor"a de
los mismos.

r *"OUFOUBS NBOUF OmRiehas peBddas ¢l SEdBid0SISP D J |
se sienten aisladas. Es importante que mantengas tu actividad social
en la medida de lo posible y busques apoyo eralaafargiis,
compa'eros de trabajo. Tambi$n es importantaeuf@oca@mn con
los profesionales y otros pacientes.
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¢, Qu$ hé&bitos de vida pueden irme bien?

Higiene del sue!o

Es fundamental intentar descansar bien. Aungusgoubficil, algunas
recomendaciones para intentar dormir mejor son:

r )BDFS BMHP SFM B KddroUder 8 €sthehar BSiceE P SN J S
r /P EPSNJS FO FM TPGZA

r 2VFEBSTF FO MB BBl RieHds d@mBiOnTdst@r A Busto
en la cama es mejor irse a otra habitaci#n (ver un poco la televisi#n o
leer) y despu$s volver a la cama.

r .BOUFOFS evi @8nhd@avias 1O fie'o.

r &§WJUBS MBT TJFTUB T siRcohtifb8ydn & n& térieB O U F
sue'o por la noche.
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¢, Qu$ h&bitos de vida pueden irme bien?

r &§WJUBS P SFEVDJS(cai, bebdlas BnkRyFtidas'axdriu B O L
cafe"na, tabaco o alcohol, especialmente por la tarde).

r /P BDPTUBST i d0%d @eNareiFmucho.
r En caso de gque estas medidas no ayuden hadbancon tu m#dico

Por otro lado, cuando hay di%cultades respiratorias, puede gue el m$dic
aconseje dormir con una BIPAP. Es una m&quina que a trav$s de una ma
carilla, generalmente nasal, proporciona dos aévelesi#n de aire
(exhalaci#n e inhalaci#n). Cuesta acostumbia geeodos bene%cios

para la salud hacen que merezca la pena el .eBararempezar, es

mejor intentar dormir con ella el m&ximo tiempo que sea posible y poco a
poco ir aumentando el tiempo hasta conseguicaloetiér toda la noche.

A veces, cuando existe un aumento de sue'o duddatepuede ser
necesario descartaafmea del sue!&i este es tu caso, com$ntalo con
tu m$dico.
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Sarcoidosis y embarazo

%F GPSNB HFOFSBM MB TBSBRBEBWIEBI @FP
inter)ere en el embarafge todas formas, si est&s embaraza-

da es posible que tengan que hacerte un seguimiento continuo
durante el mismo y tambi$n en los meses postesi@esn-

trolar la evoluci#n tras el embarazo.

En cuanto a si la sarcoidosis se hereda o hmeatdiLse cree

gue aunque los factores gen$ticos pueden esladasgn el
desarrollo de la enfermedad, por si mismos no bastan para que
la enfermedad se desarrolle.

&M FNCBSB[P TF EFTBDPOTFKB DVBOEP F
USBUBNJFOUP RVF QVEJF{certitblésFS FGFD
durante largos periodos de tiempo, metotrexaid\ Fuatifa

etc). Tambi#n debiera evitarse en casos de compromiso grave

de alg'n %rgancomo por ejemplo la afectaci#n pulmonar grave

con insu%ciencia respiratoria.
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Situaciones especiales

Sarcoidosis y menopausia

Algunos s"ntomas de la sarcoidosis pueden sclaipaosede la me-
nopausia, como por ejemplo los calores y7oafudocturna, la
di%cultad para dormir y otros mé&s generales como los cambios de humo
o la di%cultad para concentrarse.

Debido a ello es especialmente importante que hables con tu m$dico de
tus s"ntomas para que te explique qu$ hacer durante la menopausia y si
alguno de los s"ntomas puede necesitar tratamiento.

Si est&s en tratamiento con corticoides es asp@eiamportante la
prevenci#n de la osteoporosis (ver aphltiados y articulaciohes

Algunas mujeres pueden tener periodos de awséncrestruaci#n

durante la enfermedad. Aunque no es nada queedadocuparse,

puesto que lo normal es que la menstruaci#n vuelva al cabo de un tiempo,
conviene comunicarselo al m$dico.

Sarcoidosis en nilos

La sarcoidosis es mucho menos frecuente en ai@s gdultos. En

ni'os mayores la presentaci#n es parecida a la de los adultos. Los ni‘os
mM&s peque'os suelen presentar lesiones en la piel, uve'tis, artritis y es-
tadio 1 a nivel pulmonar.

La sarcoidosis en ni'os puede ser parecida a otra enfermedad: la granulo-
matosis familiar sist$mica juvenil o s"ndrorae,deuBfue esta /ltima

produce m&s bien artritis, lesiones en la piel y en los ojos pex® no prod
afectaci#n en los pulmones.
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Situaciones especiales

Asociaci%n entre sarcoidosis
Z PUSBT FOGFSNFEBEFT

La sarcoidosis puede aparecer junto corQrf&sF SNFEBEFT BVUP J
y granulomatosisSin embargo esto no quiere decir que por tener sarcoi-
dosis vayas a desarrollarlas. No te preocupes, tu m$dico estar& alerta de
la posibilidad de la presencia de alguna de ellas.

Durante mucho tiempo tambi$n se ha debatido la posibilidad de que las
personas con sarcoidosis tuviesen una mayoopradis@al c&ncer. Sin
embargo, aungque algunos estudios se'alan una asociaci#n otros la han
descartado, por lo que a d"a de hoy se desconoce con exactitud.
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Corticoides

¢,Qu$ son los corticoides?

Los corticoides (tambi$n conocidos como corsoheoes-
teroides) son el principal tratamiento de la sarcoidosis, aunque
tambi$n se emplean con frecuencia en otras enfermedades.

Son medicamentos similares adasionagproducidas por
nuestro organismo, los esteroides y derivadosingipalp
acci#n es reducir la in+amaci#n. Los corticoidésrsates a
los esteroides anab#licos que utilizan inapremaElalgunos
atletas y culturistas y con efectos diferentes.

Se pueden tomar en forma de comprimidos, gotas, cremas, in-
haladores e inyecciones. Los corticoides orales son los que se
toman por la boca en forma de comprimidos, grageas, tabletas
solubles y en forma |"quida. Los disponibles'amEkpyen,
entre otros, prednisona, de+azacort, betametastisana y

SARCOIDOS .
INFORMACI*N PARA PACIENTES Y A%lLIAg&q"q't



Situaciones especiales

Antes de tomar corticoides

r Un tratamiento corto no suele causar efectos
secundarios. Habitualmente aparecen en
los tratamientos largos, o0 si se toman en
periodos cortos, pero repetidos.

r Cu&nto mé&s alta sea la dosis, mayor es el
riesgo de efectos secundarios. Por eso, si
se toman corticoides a largo plazo puede
ser necesario hacerlo con la dosis m&s baja
posible que consiga controlar los s"ntomas.
Algunas personas necesitan dosis m&s
altas que otras, es decir, a menudo la dosis
necesaria var'a de persona a persona y
siempre tiene que indicarla el m$dico.

r Los efectos secundarios no afectan por igua lggorsonas:
algunas no los desarrollar&n, otras lo har&ontenpoa, mientras
gue otras tardar&n a'os.

r Al principio del tratamiento se suelen tomar todos los d"as, despu$s el
m$dico ir& bajando la dosis hasta llegar a una de mantenimiento y Si
hay buena respuesta, se suprime.

r En muchas ocasiones se comienza con una dpars altembatir
los s"ntomas, para ir reduciendo lentamente a una dosis diaria menor
para controlarlos a largo plazo. La duracetamétito puede variar,
dependiendo tambi$n de muchos factores.

r Antes de iniciar un tratamiento con corticoiclg®eaante informar a
tu m$dico de otras enfermedades que padezcpsrasitaliabetes,
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Situaciones especiales

Posibles efectos secundarios

Aungue debes tener claro que en general loeddaddfcar corticoides
son mayores que los efectos secundarios, eqi@poitdos conozcas
para intentar minimizarlos.

4 UPNBT DPSUJDPJEFT Z QJFOTBT RVF QVF
DVOEBSJP BDVEF B UV NIEJDP BOUFT EF T\
cuenta.

A continuaci#n se describen los principales efectos secundarios que pue-
den tener algunas personas que toman corticoides:

r 0T UF P Qign@std 2hlieso poroso® y es un adelgazardiata o p
de masa de los huesos. Hay algunas cosas que se pueden hacer pars
reducir el riesgo de desarrollar una osteopebmisados corticoides
(ver Prevenci'n de la osteoporosis)

r "VNFOUP & BurQeRtd Be peso puede ser muy signi%ocativo
algunas veces. Tambi$n se puede desarrollar una hinchaz#n de la cara
(se llama 2cara de luna llena®). Si es tu tagwenoupes demasiado:
conforme vayas reduciendo la dosis de corticoides notar&s que te vas
deshinchando y posteriormente, con una dietadadgalgo de
ejercicio (siempre dentro de tus posibilidades) podré&s bajar peso.

r "VNFOUP EF MB QSPCBCJM é$idBes deEfdo@B EF D |
gue los corticoides pueden debilgstena inmunol%gi&or ello
debes intentar tener precauci#n para evitaromdéscbacterianas,
por hongos o virus. Por ejemplo, si est&s tomando corticosles y no ha
tenido la varicela:

+ Mantente fuera del alcance de personas canwaecets z#ster.
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r "VNFOUP EF MB |
rial: procura tomarte la tensi#n
de forma regular y dec"rselo
tu m$dico si observas que e
elevada. Los dolores de cabez
a veces son un aviso de pos
ble tensi#n arterial elevada.

r /TIWFMFT BMUPT
sangre:los corticoides pue-
den causar diabetes y si ya
padeces, posiblemente necesi
tes reforzar tu tratamiento. Si
tomas corticoides a largo pla
z0, tu m$dico puede solicital
un control estricto del nivel de
az/car en sangre para detectal
diabetes, sobre todo si tienes
antecedentes familiares de la
enfermedad.

r 1SPCMFNB puéden M
aparecer estr'as parecidas :
las del embarazo, vello (en brg
Z0S, piernas, rostro y espalda)
acn$, mala cicatrizaci#n de la

No dudes en consultar a
tu m$dico sobre cualquié

heridas, adelgazamiento de |J RN T tengas
piel, hematomas en la piel pc sobre el tratamiento

roces insigni%cantes, ca"da RSUAREYLIE (e[S
fragilidad del pelo.
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r % FCJMJE B IbsNArtiF D .
coides pueden reducir la masRESRNMEVANTdUgElIEK VS
muscular y producir debilidaciiSRe[EI[ENe[CRiolptz1 @0}

muscular y fatiga. corticoides orales de
repente. El descenso de
la dosis debe ser lento

r $SBNCJPT FO FM F
y del comportamientdgunas
veces los corticoides pueden
agravar la depresi#n u otros pro-
blemas emocionales, generalmente en las primeras semanas de trata-
miento y cuando las dosis son altas. Tambi$n pueden producir euforia
inicial. Lo m&s com/n es que te sientas mé&s irritable de lo normal, pero
esta irritabilidad ir& disminuyendo con el tiempo. Consulta a tu m$dico
si notas cambios.

r 3 JFTHP BVNFOUBEP EF EFTNBSsSYhRpbrishEeS DB U
gue vayas a revisiones peri#dicas de la vista.

r "VNFOUP EFM SJFTHP EF UMBPNW&BolasEF FTU
sensaci#n de indigesti#n o dolor de est#mago, se recomienda que se lo
comentes a tu m$dico.

Informaci%n importante

r Qu$ hacer para dejar el tratamien-
to con corticoides: normalmente, el
cuerpo fabrica derivados de este-
roides que son necesarios para su
normal funcionamiento. Cuando se
toman corticoides orales durante
unas semanas, el cuerpo puede re-
ducir o dejar de fabricar sus propios esteroides. Si se dejdosde tomar
corticoides orales de repente, el organismorgmefi@n esteroides
y esto puede causar un @s"ndrome de abstinencia® hasta que el cuerpo
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Situaciones especiales

r Cualquier cambio en la dosis de corticoides debe ser supervisado por
un m$dico. La reducci#n de la dosis se debe hacer lentamente. De esta
manera, el cuerpo reanuda de forma gradual la producci#n natural de
esteroides y no se producen los s"ntomas de abstinencia.

r No tomes analg$sicos antiin+amatorios (comor@fern etc.)
mientras est$s a tratamiento con corticoides (a menos gue lo indique
tu m$dico). Esto se debe a que los dos medicamentos juntos potencian
el desarrollo de /Iceras de est#mago o de duodeno.

r Todas las personas que toman corticoides de tpriawadeber'an
llevar una tarjeta con la dosis y el motivo. As", en caso de una urgencie
(por ejemplo, si tienes un accidente y est&s inconsciente), los m$dicos
sabr&n gue tomas corticoides y que necesitasstooraregularidad.

r Puede ser necesario aumentar la dosis durameteeureimpo, por
ejemplo, si tienes una infecci#n grave 0 necesigdsrtsoa una
operaci#n. En estas circunstancias y debido al estr$s, necesitas tomar
m&s corticoides.
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Metotrexato

¢, Qu$ es el metotrexato?

El<metotrexato, tambi$n conocido por las siglasiuili&rmaco usado

en el tratamiento #&O G F S N F E B E F Ty &alguRigs fodiva© deT
c&ncer. Aungue no se sabe con exactitud c#mo act/a el MTX en la sarco
dosis, se cree que afecta a alguna funci#n del sistema inmune.

Los estudios realizados hasta el momento y#a dpithds mejores
especialistas mundiales en sarcoidosis permiten hacer las siguientes re-
comendaciones sobre el tratamiento con metrotexato:

r EI MTX deber"a utilizarse como segunda op@a#imelgd en aquellos
casos gque no responden a los corticoides 0 aiesgwdblucen
importantes efectos secundarios. S#lo en sitsia@ioapcionales
podr'a usarse como primera I"nea de tratamiento en combinaci#n con
corticoides o solos.

r Antes de comenzar un tratamiento con MTX dales&algunas
pruebas (por ejemplo una radiograf‘a de t#iesis/dangangre) para
comprobar tu estado y descartar la presencia de enfermedad del ri'#n
o del h"gado, mal funcionamiento de la m$dula #sea o alguna infecci#n.
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Situaciones especiales

r El MTX puede alterar la funci#n
del h"gado, por lo que se debe
controlar con anal"ticas peri#di-
cas para detectarlo. En caso de
afectaci#n deber& pensarse en
reducir la dosis o incluso supri-
mirlo.

Antes de tomar metotrexato

Antes de empezar a tomar meto-
trexato es importante que tu m$-
dico sepa si:

r Tienes la intenci#n de tener hi-
jos en el futuro (incluye tanto
a hombres como a mujeres, al
menos durante los tres meses
previos a un embarazo plani%-
cado).

r Est&s embarazada o te encuentras en periodo de lactancia.

r Tienes alguna infecci#n.

r Padeces /Iceras de est#mago o duodeno.

r Tienes problemas de est#mago o intestino.

r Tienes alg/n problema de h"gado o de ri'#n.

r Padeces alguna enfermedad de la sangre.

r Alguna vez has tenido alguna reacci#n al$rgica a un medicamento.

r Est&s tomando alg/n otro medicamento (incluyergle los
necesitan una receta, como productos a badeadeltemplementos
medicinales).
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C%mo tomar el metotrexato

r EI metotrexato se puede administrar en pasnlasyecci#n. Con
el tratamiento en pastillas deber&s tomar una dosis cadgrsemana:
tomes el metotrexato cada d&ans$dico te dir& la dosis que debes
tomar cada semana de acuerdo a tu enfermedadalpaso ks
importante que tomes el n/mero correcto de pastillas en el mismo d"a
de la semana, tal como te lo recomiende tu m$dico.

r Toma las pastillas con un vaso de agua, antes o despu$s de alimentos

r Procura elegir un d"a a la semana que te resulte c#modo, de modo qu
si hay efectos secundarios afecten lo menos posible a tu ritmo de vida
(por ejemplo, si est&s trabajando de lunes a viernes, elegir un s&bado
o domingo es una buena opci#n, as" te aseguras de no tener molestias
en el trabajo).

r Si te olvidas de tomar una dosis, t#mala tan pronto como lo recuerdes,
Si est&s dentro de los dos d"as de cuando deber'as haberla tomado. S
has omitido una dosis por mé&s de dos d"as, com$ntalo con tu m$dico
gue te dir& lo que debes hac&xODB UPNFT EPT EPTJT |
compensar la dosis olvidada*

r Te pueden aconsejar que tomes &cido f#lice ssehraomando
metotrexato. Esto te ayudar& a reducir los efechaiaisesuno
deseados. Tu m$dico te recomendar& qu$ déala sEamda debes
tomarlo.

Posibles efectos secundarios

El metotrexato puede disminuir el n/mero de gl#bulos blancos en sangre,
aumentando la posibilidad de tener infeccioms®. tReles tener ciertas
precauciones para reducir el riesgo de infecci#n (por ejempld, evitando e
contacto con personas gue sabes que est&n enfermas) y consultar con tu
m$dico si comienzas con %ebre, dolor de gewngémiaeo otro proceso.
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Situaciones especiales

r Sensaci#n de %ebre, dolor de garganta o cualquier infecci#n.

r N&useas y v#mitos, p$rdida de apetito, malestar abdominal, diarrea.

r Dolor o /Iceras en la boca.

*OGPSNB B UV NIEJDP EF JONFEJBUP FO DB™
r Dolor abdominal intenso, malestar general y orina oscura.

r Sentir fatiga, tener tos o %ebre alta.

r Hematomas o erupci#n importante en la piel.

Informaci%n importante

r Si no tienes seguridad de la dosis que
debes tomar o del d"a de la semana,
pregunta a tu m$dico.

r Debes acudir a todas tus citas con
tu m$dico o en el hospital, ya que
es la mejor manera de valorar tu
evoluci#n. Durante el tratamiento con

metotrexato, seguramente tendr&s que hacer ané&lisis de sangre de vez
en cuando.

r No tomes ning/n calmante que contenga aspirina o antiin+amatorios
(como el ibuprofeno o el diclofenaco) a menos que te los haya prescri
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r Mientras tomes metotrexato no debes beber nada de alcohol.

r Debes evitar el embarazo y lactancia miensandsagamiento con
metotrexato y durante los tres meses despu$sodeagas terminado.
Aseg/rate de hablar con tu m$dico sobre el dipticdeceptivo
m&s apropiado para ti y tu pareja. Tambi$n pasdesmta sobre
plani%caci#n familiar si tienes intenci#n daigesien el futuro
(especialmente si eres hombre).

r EI metotrexato debes guardarlo en un lugar fresco y seco, lejos del calot
y de la luz directa.

r Si por cualquier motivo necesitas deshacerteotielxate, pide
primero informaci#n en tu farmacia ya que las pastillas se deben tirar
en un contenedor especial.

r No te pongas ninguna vacuna mientras est$s testanumiicamento
y durante varios meses despu$s sin consultar primero a tu m$dico.

r Si te van a operar, aunque sea un tratamiento dental, debes decir que
est&s tomando metotrexato.
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"OUJ 5/' BMGB

¢, Qu$ son los anti-TNF-alfa?

Los anti-TNF-alfa (como el in+iximab o el adglimuma
son f&rmacos que act/an bloqueando la accién del fa
tor de necrosis tumoral (TNF-alfa), mol$cuéamtel cu
gue provoca in+amaci#n.

Debido a que son tratamientos que pueden causar im-
portantes efectos secundarios, suelen utilizarse en
la sarcoidosis cuando otros tratamientos de uso mé&s
frecuente, como los corticoides o el metotrexato, n
han funcionado.

Se administran por v'a intravenosa (en una vena) o
en forma de inyecci#n subcut&nea (debajo de la piel)
y es importante el seguimiento por parte de los espe-
cialistas.

Antes de tomar anti-TNF-alfa

Antes de empezar a tomar anti-TNF-alfa es importante
que tu m$dico sepa si:

r Est&s embarazada o piensas estarlo.
r Te encuentras en periodo de lactancia.

r Tienes a menudo alg/n tipo de infecci#n o tienes
alguna infecci#n actualmente.

r Tienes alg/n problema de coraz#n, h"gadoro de ri'#

r Tomas alg/n medicamento con o sin receta
(vitaminas, suplementos nutricionales o productos
herborister'a).
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r Has recibido recientemente alguna vacuna o planeas hacerlo.

Posibles efectos secundarios

Este tipo de tratamiento est& asociado a la aparici#n de infecciones, en
alg/n caso graves.

Tambi$n pueden aparecer n&useas, reacciones de hipersensibilidad, em-
peoramiento de la insu%ciencia cardiaca y alteraciones en les diferente
componentes de la sangre. Aungque de forma mé&s excepcional se ha aso
ciado a la aparici#n de cierto tipo canceres y linfomas.

Informaci%n importante
Informa inmediatamente a tu m$dico si:

r Crees que podr"as tener alg/n tipo de
infecci#n: este tipo de tratamientos
pueden disminuir la capacidad del
organismo para combatir infecciones.

r Est&s embarazada, si planeas estarlo o sireki&s pacho: los
anti-TNF-alfa est&n contraindicados en el embarazo y lactancia.

r Van a operarte, incluso si solo es cirug"a dental.
r Planeas ponerte alguna vacuna.

r Tienes alguno de estos s"ntomas varios d"aditsateiniento:
dolor muscular o en las articulaciones, %ebre, sarpullido en la piel,
picor, in+amaci#n en las manos, la cara o los labios, di%cultad para
tragar o dolor de garganta o dolor de cabezniEstas pueden
estar indicando alg/n tipo de reacci#n al$rgica al tratamiento.
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Asociaci#n Nacional de Enfermos
de Sarcoidosis (ANES)

www.sarcoidosis.es

avalia-t.sergas.es

Guiasalud
www.guiasalud.es

Ministerios de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdac|
www.msssi.gob.es/ciudadanos/proteccionSalud/home.h'm

Si tienes cualquier otra duda acude a tu centro de salud

Tel$fono de urgencitt 0112
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Adenopat&dss el aumento del tama'o de los ganglios bnt&tidm$n llamados
linfadenopat“as. Las adenopat"as hiliares sdaragrato de los ganglios linf&ticos
gue rodean los hilios pulmonares (&reas erldagpglmones derecho e izquierdo
se separan de la tr&quea).

"GFDUBDJOO Q BsSd&aieRAcHN @BUgidoRde un #rgano (que se llama
par$nquima). En los estadios de la sarcoidosisgpus®a habla de afectaci#n
parenquimatosa cuando el tejido pulmonar est& afectado.

Apnea del sue!is un trastorno del sue'o que se produce cuando la respiraci#n se
interrumpe o es muy super%cial.

ArtralgiasSigni%ca dolor articular y puede aparecer saci#ntaasociado a
cualquier estadio de la sarcoidosis.

Artritis.Signi%ca in+amaci#n articular, es decir, dolor e hinchaz#n.

Aspiraci%n transbronquial mediante broncoendgsdaggapor ultrasonidos.
Tambi$n llamada EBUS-TBNA, por sus siglas e umgl§sueba que permite
tomar muestras del mediastino sin necesidad de hacer una operaci#n.

Brote.Se denomina brote al momento en el que lasseocoieioza a manifestarse.

DisneaT$rmino m$dico que se utiliza para describir la sensaci#n de falta de aire o
di%cultad para respirar.

$BQBDJEBE PFrbeliadyG\nildé Si @l intercambio gaseoso en los pulmones
se hace correctamente.
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Glosario

& O G F SN F E B E F TS8prddiaroctavdo Bl istema inmunol#gicamdise'ad
para proteger nuestro cuerpo de lo ajeno (iefgcci@rpos extra'os) deja de
reconocer lo propio como propio y da'a los tejidos de nuestro organismo.

EnzimasSon sustancias que genera el propio cuerpsoly lgeesarias para
gue algunos cambios qu"micos internos se pro@utmramdnd&s r&pida. Sin
las enzimas, estos cambios se ralentizan y se pueden provocadgaease pr
enfermedades.

(BOHMJPT 36d 0na gartediidgditante del sistema inmuniase en-
cuentran a lo largo del cuerpo. El t$rmino m$dico para la in+amaci#n de los ganglios
linf&ticos es linfadenopat"a.

Granulomad?eque'as masas de c$lulas anormales, tambi$ad|amdalos
in+amatorios. En el caso de la sarcoidosis se habla de granulon@@stes casei%
que tiene que ver con el aspecto de los grarudememulomas casei%cantes son
m&s caracter"sticos de las enfermedades infemiosggiede ser la tuberculosis.

Granulomatosi&nfermedades producidas por la formaci#n de granulomas.

Hilios pulmonaresteas en las que los pulmones derecho e izquierdo se separan
de la tr&quea.

Hipercalcemid&levaci#n del calcio en la sangre. Normalmente no causa problemas
de salud, pero con el paso del tiempo puede producirse ostetjildersisritb

de los huesos) y c&lculos del ri'#n. Un nivel muy alto de calcio en laesangre pued
causar problemas m&s serios.

HipercalciurigEs la presencia de un exceso de calcio en la orina que puede llevar a
c&lculos renales u osteoporosis.

HormonasSon los mensajeros qu'micos del cuerpo.rdizparda ta sangre hacia
los #rganos y cumplen una funci#n importante en el metabolismo, el erecimiento, |
funci#n sexual y la reproducci#n o el estado de &nimo.

IFSWJIPT Q%08 aquél®s due Je encuentran fuera del cdedhnm$dula
espinal.

Neuropat&a de )bras )nAgectaci#n de los nervios perif$ricos que sgaprese
como dolor, alteraciones en la sensibilidad y de la sensaci#n t$rmica.

1MFUJTNPH S BRaulHR par¥ iMddiPcD&® aire se puede contener en los
pulmones.

Sistema inmunol%gitaimbi$n llamado sistema inmunitario es unapleghasm
c$lulas, tejidos y #rganos que funcionan padechefernle los g$rmenes. Ayuda a
nuestros cuerpos a reconocerlos y a mantenerlos fuera de nuestro organismo.

BMANUES ladifi+amaci#n de una parte del ojo llamada /vea y puede generar p$rdida
de visi#n si no se trata.
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