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Introduccion

El objetivo de este documento es ofrecer informacion a pacientes
y familiares sobre la sarcoidosis. Ha sido elaborado y revisado
por profesionales sanitarios con experiencia en el tema y en el
desarrollo de documentos de informacidn para pacientes, y por
personas con sarcoidosis.

Toda la informacion que aqui se presenta esta basada en resul-
tados de estudios actualizados y de calidad, aunque también se
ha incorporado la opinion de expertos en el tema.

Este documento pre-
tende complementar,
no sustituir, la infor-
macién aportada por el
médico y el necesario
intercambio de opinio-
nes con los profesiona-
les implicados en los

Esperamos que esta
informacion resulte atil y

que cumpla la funcion de
ayudarte a comprender mejor

qué es la sarcoidosis, qué
ks puede ofrecerte el sistema
sanitario y qué puedes hacer
tu para encontrarte mejor.

SARCOIDOSIS :
INFORMACION PARA PACIENTES Y FAMILIARES ~ © | avalia-t



SARCOIDOSIS

avalia-t | 8 INFORMACION PARA PACIENTES Y FAMILIARES



¢ Qué es la sarcoidosis?

La sarcoidosis es una enfermedad inflamatoria que puede afec-
tar a varios érganos y sistemas de nuestro cuerpo (por eso se
dice que es multisistémica). Se caracteriza por la formacion de
pequenas masas de células denominadas granulomas principal-
mente en los pulmones, aunque puede afectar a otros 6rganos:
piel, ojos, higado, rindn, corazon, sistema nervioso, huesos y
articulaciones, entre otros.

Aunque la sarcoidosis se reconocié hace mas de 120 afios y a
pesar de los ultimos avances en su diagndstico y tratamiento,
hay algunos aspectos no bien definidos y que se comentaran
posteriormente.

Sus manifestaciones pueden

ser agudas o cronificarse Lo mdsfrecuente es que
en el tiempo. En este Gltimo la sarcoidosis mejore
caso, requieren tratamiento con el tiempo y se

con mayor frecuencia y sus presente con sintomas
complicaciones pueden pro- que normalmente no son
ducir un mayor impacto en la graves, aunque pueden
sl ¢ vee: afectar en el dia a dia.

SARCOIDOSIS
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¢Qué es la sarcoidosis? ( &

Epidemiologia
* La sarcoidosis se considera una enfermedad rara, definida en Europa

como aquella que afecta a menos de 1 de cada 2.000 ciudadanos.

* Puede ocurrir a cualquier edad, pero lo mas frecuente es que aparezca
en personas entre los 25 y 45 anos.

Causas

Aunque se desconoce su causa exacta, parece que podria estar asociada
a factores relacionados con la respuesta del sistema inmune (sistema de
defensa de nuestro cuerpo], a factores genéticos, ambientales y a otros,
pero los estudios realizados no son del todo concluyentes al respecto.

Lo que sugieren las pruebas cientificas actuales es que la sarcoidosis
podria tratarse de una respuesta inmunoldgica anormal ante factores
ambientales en un paciente con cierta predisposicion genética:

‘ SARCOIDOSIS
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( -, ' , ¢ Qué es la sarcoidosis?

* Respuesta del sistema inmune: la
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 estimulos, de modo
que este sistema acaba atacando a
células que estan sanas.

e Factores g éticos: aunque existen
factores genéticos implicados, menos
de un 1% de los familiares de primer \ = v
grado (padres e hijos] de las personas |
con sarcoidosis tienen la enfermedad. _
Por ello, no se considera necesaria la ‘- [\
realizacion de pruebas médicas a los ‘:. \ \
familiares mas cercanos. ' '

e Sensibilidad a factores ambientales: \ | N O\
se ha estudiado su relacion con \
algunas bacterias, insecticidas, \ |
aerosoles y otras sustancias, pero 1 '[
se desconocen cuales pueden ser )\
los factores ambientales que pueden
actuar como desencadenante.

Evolucidn y prondstico

La sarcoidosis generalmente tiene buen prondstico.

En aproximadamente uno de cada tres casos se vuelve crénica y puede
empeorar. La razén de por qué se resuelve en algunos pacientes y se cro-
nifica en otros no se conoce. Cuando la sarcoidosis es crénica, suele haber
periodos de actividad (brotes) y otros periodos en los que la enfermedad
estd inactiva (remision).

SARCOIDOSIS .
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¢ Qué es la sarcoidosis?

Las complicaciones que pueden

surgir dependen del érgano afec- &nla mayoria de las

tado, pero hay muchas diferen- personas [dUS de cada

cias entre las personas en el tipo tres casos) la sarcoidosis

de complicacién y su gravedad. puede mejorar al cabo de

A pesar de esto, en la mayoria de meses o0 aAos Sin ninguna 0
los casos, las complicaciones casi ninguna consecuencia
asociadas a la sarcoidosis se [sarcoidosis aguda],

pueden tratar.

Presentacion y sintomas

La presentacion y sintomas de la sarcoidosis son muy variables. Algunas
personas pueden carecer de sintomas, mientras que otras pueden sentirse
enfermas y tener afectadas diferentes partes del cuerpo.

Es muy dificil predecir como va a afectarte la sarcoidosis, ya que la presen-
tacion también varia segun factores como la gravedad de la enfermedad
o el sexo.

: SARCOIDOSIS
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( -, l ¢ Qué es la sarcoidosis?

La presentacion y sintomas mas frecuentes segun diferentes estudios son:

e Sintomas generales: un 66% de los pacientes presentan fatiga
generalizada, cansancio y debilidad, siendo mas frecuente entre las
mujeres. Parecen existir al menos tres formas de fatiga: leve, intermitente
y continua o de todo el dia, y puede estar asociada a otros sintomas
generales como fiebre, pérdida de peso, trastornos del sueno, alteraciones
sensoriales y sensitivas, debilidad muscular y depresion.

* Pulmones: en mas del 90% de los casos se produce afectacion pulmonar
y es la presentacion mas frecuente. Los sintomas mas comunes son: tos
seca, dificultad para respirar, sensacion de falta de aire y dolor detras
del esternon.

* Piel: las manifestaciones en la piel son relativamente frecuentes pero
muy variables. Pueden aparecer en la cara, en el cuerpo y en 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 nddulos
(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 nodulos subcutaneos
dolorosos con enrojecimiento de la piel que los
cubre. El lupus pernio no es muy frecuente
pero es caracteristico de la sarcoidosis, y son
alteraciones en la piel, sobre todo en la nariz y
mejillas.

e Adenopatias: soninflamaciones de los ganglios
h faticos, que pueden aparecer en la zona del
pulmdn 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.

SARCOIDOSIS .
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¢Qué es la sarcoidosis? ( &

* Ojos: cuando se produce afectacion en los ojos lo mas frecuente es
que sea en forma de uveitis (ojos rojos y llorosos). Otros problemas
que pueden aparecer en los ojos son nddulos, ojos secos, cataratas o
glaucoma.

* Manifestaciones gastrointestinales: la aparicion de sintomas como
dolor de estdmago después de las comidas, nduseas y vomitos es poco
frecuente. La afectacion del higado puede ser mas comun, observandose
en algunos casos la presencia de granulomas. Las enzimas del higado
pueden estar altas, pero lo mas normal es que no haya sintomas y
raramente precisan tratamiento. El bazo también puede verse afectado,
con aumento del tamafo, molestias abdominales y disminucién de
las células sanguineas (glébulos rojos, blancos y plaquetas]. Otras
complicaciones a este nivel son raras.

 Rifén: pueden aparecer célculos (lo que habitualmente se llama
“piedras en el rifidn”], inflamacion o problemas en su funcionamiento.
Las alteraciones en el metabolismo del calcio son bien conocidas en la
sarcoidosis: la manifestacion mas habitual es la eliminacion aumentada
de calcio por la orina (hipercalciuria], mientras que la elevacién del
calcio en la sangre (hipercalcemia), ocurre de forma menos frecuente.

H SARCOIDOSIS
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(.n. ,:.1-’
-, ¢ Qué es la sarcoidosis?

e Sistema nervioso: en algunos casos pueden producirse lesiones en
los nervios, produciendo sintomas como: dolor de cabeza, cambios en
la memoria, afectacion de nervios faciales, convulsiones etc. La neuro-
patia de fibras finas es uno de los aspectos de la sarcoidosis descritos
mas recientemente, y es la afectacion de los nervios periféricos que se
presenta como dolor, alteraciones en la sensibilidad y de la sensacion
de calor o frio.

e Corazén: pueden producirse sincopes, palpitaciones o arritmias. La
aparicion de granulomas cardiacos puede afectar a cualquier parte del
corazon y alterar su adecuado funcionamiento. En estadios avanzados
de sarcoidosis pulmonar pueden aparecer
problemas de corazén (por ejemplo lo que
se denomina Cor pulmonale], sin que esto
signifique que tienes sarcoidosis cardiaca.

* Huesos, articulaciones y midsculos: las al-
teraciones a este nivel pueden presentarse
como dolor de las articulaciones (artralgia)
o artritis (dolor con hinchazén}, tenosinovi-
tis (inflamacidn del revestimiento que rodea
al tenddn) y dolor muscular.

e Sindrome de Lofgren: es la combinacién de
eritema nodoso, con artritis y adenopatias
(ganglios inflamados y agrandados] en los
hilios de los pulmones.

SARCOIDOSIS .
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¢Como se diagnostica
|la sarcoidosis?

Los tres criterios que se usan actualmente para diagnosticar la
sarcoidosis son:

* presencia de sintomas o signos de la enfermedad,

* presencia de granulomas,

* ausencia de otra enfermedad que justifique lo anterior.

Las enfermedades que sera necesario descartar para diagnos-
ticar la sarcoidosis son: infecciones, otras enfermedades que

originan granulomas (granulomatosis], algunos tipos de cancer
y linfomas y enfermedades del sistema inmune.

Serd importante realizar una historia clinica detallada y una
exploracion fisica, en la que los médicos buscaran, por ejemplo,

ruidos respiratorios anormales, adenopatias o lesiones en la piel.
Adem3s, seguramente serad necesario hacer alguna o varias de
las pruebas que se explican a continuacion.

Pruebas que pueden ser necesarias

Aveces es necesario hacer diferentes pruebas para diagnosticar
la sarcoidosis, dependiendo de qué drganos estan afectados.

SARCOIDOSIS .
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¢ Como se diagnostica la sarcoidosis?

Algunas de ellas son:

 Analisis de sangre y de orina: en
la sangre se valora el estado de los
diferentes componentes (plaque-
tas, glébulos rojos... ), cémo estan
funcionado el higado y el rifidn, en-
tre otros. También puede medirse
el nivel de la enzima convertidora
de angiotensina (ECA). Tradicio-
nalmente esta enzima se utilizaba
para vigilar la evolucion de la sar-
coidosis, pero ahora sabemos que
no siempre esta elevada cuando la
sarcoidosis estd activa y ademds no es especifica (aparece elevada
también en otras enfermedades]). En la orina puede observarse si hay
una eliminacién aumentada de calcio (hipercalciuria).

* Radiografia de torax: permite saber si hay afectacién pulmonar y
valorar el estadio. También permite ver si los ganglios linfaticos estan
agrandados. Normalmente se toman dos imagenes (que se llaman
posteroanterior y lateral] y se comparan con radiografias anteriores
cuando estas existen.

e Espirometria y otras pruebas de funcidn respiratoria: suelen hacerse
para valorar la capacidad respiratoria. La espirometria se hace mediante
un “espirémetro” que mide la cantidad de aire que pueden retener
los pulmones y la velocidad de las inhalaciones y las exhalaciones
durante la respiracion. Debido a la importancia de la funcion pulmonar
en la sarcoidosis, es posible que sean necesarias otras pruebas
(pletismografia y capacidad de difusion).

* Electrocardiograma: suele pedirse cuando es importante saber si
puede haber alguna arritmia o problema similar en el corazén. Puede ser
necesario hacer un electrocardiograma de 24 horas (también llamado
Holter).

: SARCOIDOSIS
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¢ Coémo se diagnostica la sarcoidosis?

e Test de la tuberculina o Mantoux: se hace para excluir la posibilidad
de una tuberculosis. Suele ser negativo en la sarcoidosis, de forma
caracteristica.

e TAC: la Tomografia Axial Computarizada (TAC) o escéner es una prueba
radiol6gica que puede ser necesaria sobre todo cuando hay afectacion
en la cavidad toracica. Puede emplearse para evaluar la afectacion o para
localizar nédulos para la biopsia. También se emplea para detectar otro
tipo de complicaciones.

e PET: la tomografia por emisién de positrones (PET por su nombre en
inglés, Positron Emission Tomography) es una prueba diagnéstica que,
a través del uso de una pequena cantidad de una sustancia radioactiva,
permite tener imagenes de la actividad que se produce en el interior del
cuerpo. EI PET podria ser empleado para evaluar el estado del pulman, del
sistema nervioso o del corazén y también podria servir para determinar
ddonde hacer la biopsia.

SARCOIDOSIS H
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¢ Como se diagnostica la sarcoidosis?

e Gammagrafiacon galio: esunaprueba |
que 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 gammagrafia
con galio para ver la evolucién de
la enfermedad y puede ser util en
algunos casos dudosos.

* Biopsia: puede ser necesaria cuando
la presentacion clinica no es suficiente
para el diagnostico. Los sitios para

biopsias mas frecuentes son la piel,
nodulos o en la conjuntiva de los ojos,
porque normalmente se busca el sitio
mas accesible afectado. Si los pulmones estan afectados tal vez sea
necesario hacer una broncoscopia con biopsia (un broncoscopio es un
dispositivo para observar el interior de los pulmones y en este caso
también con la finalidad de extraer tejido para analizar). Otra prueba
que podria estar indicada es la aspiracidon transbronquial mediante
broncoendoscopia guiada por ultrasonidos, sobre todo cuando hay
ganglios linfaticos afectados en el mediastino (espacio entre el térax y
los pulmones, también llamados ganglios hiliares]. Una de las principales
ventajas de esta ultima prueba es que, en algunos casos, permite evitar
técnicas mas agresivas como la mediastinoscopia.

* Revision oftalmoldgica: en muchos casos puede ser necesario hacerun
examen detallado de los ojos para ver si existe una posible uveitis que
requiriese tratamiento. Para el diagndstico de la uveitis tu oftalmdlogo
se basara en signos clinicos y también en los resultados de las analiticas
y otras pruebas (por ejemplo radiografia o biopsia).

: SARCOIDOSIS
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¢ Como se diagnostica la sarcoidosis?

Una vez que la sarcoidosis se diagnostica, puede ser necesario hacer prue-
bas adicionales para valorar la afectacion de diferentes 6rganos.

Estadios de la sarcoidosis

Los estadios en la sarcoidosis son especificos de la enfermedad pulmonar.
Se basan en la afectacion de los pulmones segun la radiografia de torax:

e Estadio O: radiografia normal.

e Estadio 1: ganglios linfaticos agrandados en los hilios, que es el espacio
entre los pulmones derecho e izquierdo (adenopatias hiliares bilaterales).

e Estadio 2: adenopatias hiliares bilaterales con ocupacion del tejido
pulmonar (infiltrados pulmonares).

e Estadio 3: solo infiltrados (sin ganglios linfaticos agrandados].
e Estadio 4: dafio en el tejido pulmonar (fibrosis pulmonar).

Estos estadios en realidad
son patrones en la radiogra-
fia de térax y aunque pueden
ser indicadores del prondsti-
codelaenfermedad, no siem-
pre indican cronicidad ni se
relacionan directamente con
la forma en la que funcionan
los pulmones.

Adem3s, al referirse solo a
la situacién del pulmén, no
reflejan la situacion de otros
organos que pueden estar
afectados en la sarcoidosis.

SARCOIDOSIS :
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¢ Como se trata
la sarcoidosis?

Adia de hoy la sarcoidosis no tiene un tratamiento especifico que
cure la enfermedad, por lo que en general se basa en tratar los
sintomas segun el grado de afectacion y los 6rganos implicados.

En algunas personas sélo es necesario seguir unos habitos de
vida saludable y tomar algo de forma esporadica si hay dolor o
inflamacion. En el apartado Jué habitos de vida pueden irme bien
se dan una serie de recomendaciones.

Hay quienes se sienten desconcertados cuando el médico decide
no medicar y esperar a ver cual es la evolucion de la enfermedad
(lo que se llama espera vigilada). Esta espera vigilada en la sar-
coidosis se hace porque con frecuencia se soluciona por si sola,
sin ningun tratamiento.

Otras personas pueden nece-
sitar otros tratamientos de-
bido al tipo de afectacion o a
sus sintomas.

No debes preocuparte.
Tu médico sequird tu
evolucion y te indicara

cudles son las mejores
opciones de tratamiento

SARCOIDOSIS :
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¢Cémo se trata la sarcoidosis?

Medicamentos

Corticoides

Cuando la sarcoidosis necesita tratamiento, el medicamento mas utilizado
es la prednisona u otro tipo de corticoide oral.

Estos farmacos son muy buenos a
la hora de reducir la inflamacion y
aliviar los sintomas. Sin embargo,
so6lo deben tomarse en caso nece-
sario porque pueden producir efec-
tos no deseados, como aumento
de peso, osteoporosis (adelgaza-
miento de los huesos], elevacion de la tension arterial, aumento del azucar
en sangre, Ulcera de estémago y otras alteraciones (ver el apartado Cosas
que debes saber si tomas corticoides orales, metotrexato o anti-TNF-alfa ).

prednisona f f
30 mg | /

Inmunosupresores

En algunas ocasiones, como cuando los corticoides no son suficientes o
son mal tolerados, es posible recurrir a otros medicamentos como los in-
munosupresores, que pueden aliviar tus sintomas reduciendo la actividad
de tu sistema inmune. En algunos casos el médico recomendara utilizar
ambos (corticoides e inmunosupresores).

Ejemplos de estos farmacos son:
* Metotrexato.

* Antagonistas del factor de necrosis tumoral alfa (anti-TNF-alfa, por sus
siglas en inglés].

Para mas informacidn, consulta el apartado Cosas que debes saber si
tomas corticoides, metotrexato o anti-INF-alfa.

‘ SARCOIDOSIS
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¢Cémo se trata la sarcoidosis?

Otros tratamientos

Puede ser necesario un tratamiento especifico para otros sintomas asocia-
dos a la sarcoidosis: fatiga, depresion, hipercalcemia, calculos en el rindn e
hipertension pulmonar (elevacion de la presién en los vasos sanguineos
pulmonares, que puede afectar a la respiracion y el funcionamiento del
corazdn), etc.

Tratamientos especificos

Enfermedad pulmonar

Las personas con enfermedad en fases tempranas (estadios 0y 1] no
suelen necesitar ningun tratamiento.

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

Debido a que el uso de los corticoides a largo plazo puede producir efectos
no deseados, a veces graves, deben tomarse siempre bajo la supervision de
profesionales (ver el apartado Cosas que debes saber si tomas corticoides
orales, metotrexato o anti-TNF—alfa].

Los resultados acerca de la efectividad de los corticoides inhalados (bu-
desonida, fluticasona, etc.) en el tratamiento de la sarcoidosis pulmonar
no son concluyentes. Algunos médicos aconsejan probar con corticoides
inhalados en casos de:

e Tos.

* Estadios 1y 2 de la enfermedad con sintomas o alteraciones funcionales
pulmonares leves.

* Como alternativa a dosis bajas de corticoides a largo plazo.
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¢ Como se trata la sarcoidosis?

Hasta el momento no suelen recomendarse los inmunosupresores en la
sarcoidosis pulmonar, aunque si pueden usarse cuando los corticoides
fallan o cuando producen efectos no deseados.

La cirugia podria ser necesaria en casos extremos de fibrosis pulmonar
con hemoptisis (expectoracion con sangre de las vias pulmonares) que
amenace la vida.

El trasplante pulmonar ha sido realizado en muy raras ocasiones.
Ojos

La sarcoidosis puede afectar al
ojo en forma de uveitis que, en ge-
neral, tiene caracter benigno y se

Siempre es importante el
control por el oftalmdlogo,

trata con corticoides tépicos (en independientemente
colirio]. En algunos casos sera per- del 6rgano u organos
tinente tomar corticoides orales y, afectados y de la

en otras ocasiones, puede ser ne- medicacion.

cesario utilizar corticoides inyec-
tados intraocularmente.

Los corticoides suelen recomen- # N ’ 2 \

( ‘L,' /’/' § / \

darse durante poco tiempo, ya que @ o L,
tanto la sarcoidosis como el tra- -

-y T, i

tamiento con corticoides pueden
llevar a la aparicion de otros problemas en los ojos como las cataratas y
glaucoma.

Otros tratamientos, como el metotrexato y los anti-TNF-alfa, también po-
drian ser eficaces en la uveitis.

En casos de afectacion del nervio 6ptico, podria ser necesario utilizar dosis
elevadas de corticoides intravenosos.

: SARCOIDOSIS
avalia-t | 26 |\FORMACION PARA PACIENTES Y FAMILIARES



¢Cémo se trata la sarcoidosis?

Neurosarcoidosis

La primera linea de tratamiento y el pilar fundamental son nue-
vamente los corticoides. Las dosis empleadas pueden ser altas y
durante periodos de tiempo largos, para evitar las recaidas.

El metotrexato puede ser otra opcion y permite reducir la dosis de
corticoides y con ello evitar los potenciales efectos secundarios de
su administracion a largo plazo.

Los anti-TNF-alfa suelen emplearse como una opcidn en casos donde
esta indicado el tratamiento y haya fallado el habitual o cuando hay
manifestaciones graves que lo requieren.

Piel

Habitualmente la sarcoidosis en la
piel no causa problemas médicos sig-
nificativos, por lo que se trata Unica-
mente si es de importancia para el
paciente.

Para una o pocas lesiones pequenas
suelen usarse las inyecciones locales
de corticoides. Las cremas de corticoi-
des topicos también se pueden usar,
pero no suelen ser tan efectivas.

Algunos casos de lupus pernio (ver apartado de Presentacién y sintomas))
pueden producir alteraciones importantes, por lo que aunque generalmente
mejora con corticoides, pueden utilizarse los anti-TNF-alfa para una mejor
resolucion del cuadro.

Manifestaciones gastrointestinales

Los antiacidos y otros medicamentos que ayudan a tratar la acidez de
estomago, podrian ser la primera opcion para los sintomas digestivos.
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¢ Como se trata la sarcoidosis?

En ocasiones esta indicado el uso de corticoides y de forma alternativa,
cuando no se responde al tratamiento, podrian ser utilizados el metotrexato
y los anti-TNF-alfa.

Huesos y articulaciones

Cuando existe afectacidn en las articulaciones, suelen recomendarse los
antiinflamatorios no esteroideos (como por ejemplo el ibuprofeno] antes
de considerar la utilizacién de corticoides orales o un tratamiento inmu-
nosupresor.

La afectacion de los huesos es menos frecuente que la de las articulacio-
nes. Ahora bien, cuando el tratamiento con corticoides es a largo plazo o
a dosis elevadas se aconseja una estrecha vigilancia del estado de los
huesos y prevenir la aparicion de osteoporosis:

Prevencion de la osteoporosis

En aquellas personas que vayan a recibir o estén recibiendo corticoides
orales en dosis y tiempo suficiente, y fundamentalmente en aquellas con
riesgo de osteoporosis (con fragilidad en los huesos, mayores de 50 afios
y/0 mujeres después de la menopausia) se recomienda seguir una serie
de medidas:

* Hacer una dieta equilibrada, dejar de fumar y limitar el consumo de
alcohol.

* Realizar ejercicio fisico regular de acuerdo con la capacidad de cada uno
(por ejemplo, caminar de 30 a 60 minutos al dia).

* Consultar con tu médico la conveniencia de tomar suplementos de calcio
y de vitamina D, debiendo vigilar regularmente los niveles de calcio tanto
en sangre COmo en orina.

* Prevenir las caidas, sobre todo en personas mayores o predispuestas.

* En algunos casos son necesarios medicamentos especificos para la
osteoporosis.
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¢ Cémo se trata la sarcoidosis?
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Los pacientes que reciban corticoides inhalados, en enemas, en pomadas o
cremas o en infiltraciones locales, deben ser evaluados de forma individual.

Neuropatia de fibras finas

Aunque no exista un tratamiento especifico para la neuropatia de fibras
finas, el conseguir su diagndstico es muy importante para mejorar el bien-
estar. El hecho de no saber lo que esta causando el problema y el ser con-
siderado de causa psicoldgica en lugar de fisica, puede afectarte negati-
vamente; al menos, saber que es un problema organico es un primer paso
Importante para su tratamiento.

Aveces es necesario iniciar un tratamiento con dosis bajas de corticoides.
En el caso de que los sintomas continden, podrian considerarse los anti-
depresivos, los anticonvulsivantes y los opiaceos.

Fatiga y cansancio

Dado que el cansancio y la fatiga en la sarcoidosis pue-
den deberse a diferentes causas, su tratamiento suele
tener un enfoque global. Aveces es fundamental iden-
tificar y tratar de manera independiente otras causas,
como las enfermedades del suefio y la neuropatia de
fibras finas. También suele ser necesario evaluar la
ansiedad/ depresion y, en ocasiones, se precisa apoyo
psicoldgico o tratamiento.

Y

Una vez que se han descartado otras enfermedades,
pueden emplearse dosis bajas de antiinflamatorios.
También puede ser beneficioso llevar a cabo ejercicio
fisico moderado para mejorar el bienestar sin aumentar el cansancio.

En algunos casos podria estar justificado el tratamiento con farmacos
anti-TNF-alfa.

Es importante saber que la fatiga y el cansancio pueden no desaparecer

con el tratamiento, aunque es probable que disminuya su intensidad.
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¢Cuales son los profesionales
sanitarios implicados en el
manejo clinico de la sarcoidosis?

La sarcoidosis es una enfermedad que puede afectar a cualquier
drgano, por lo que el manejo clinico inicial dependera en gran
medida de |a presentacion de la enfermedad.

Al'igual que en el caso de otras enfermedades que pueden pre-
sentar manifestaciones en distintos o6rganos, las guias existen-
tes recomiendan que la sarcoidosis sea tratada por un equipo
multidisciplinar y coordinado. Lo mas frecuente es que lo hagan
especialistas en medicina interna, neumologia, reumatologia,
dermatologia y oftalmologia y los profesionales de enfermeria
de atencion primaria y especializada. El resto de profesionales
implicados dependeran de cada caso.

En concreto, el papel de los profesionales de atencion primaria
es esencial, ya que favorecen la coordinacion entre los diferentes
profesionales y la continuidad de los cuidados.

La modalidad y duracion del segui-

miento tampoco es igual en todos €n cualquier caso, el

Io.s.casos. La frecuencia de las re manejo clinico de la
visiones dependera de la estabili-

dad de la enfermedad, la gravedad
de los sintomas y del tratamiento.

sarcoidosis debe ser
siempre individualizado
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¢Existen medidas
preventivas que pueden

ayudar a reducir

complicaciones?

Aunque la sarcoidosis no puede prevenirse, una
vez que se diagnostica existen algunas medi-
das que pueden ayudar a reducir las posibles
complicaciones:

e Obtenerinformacion: es importante estar informado
sobre cudles pueden ser las complicaciones que
pueden surgir, porque el tratamiento de las
mismas puede ser fundamental. Debido a que los
posibles riesgos de cada persona son diferentes,
pregunta a tu médico para que te asesore sobre .)
cuales son las complicaciones que podrian
aparecer en tu caso. Las asociaciones de pacientes
también pueden proporcionarte informacion complementaria.
No te dejes influir por los articulos que circulan por internet.

e Prestar atencion a los posibles efectos secundarios de
los tratamientos: de 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?

posibles efectos secundarios y estar
atento a ellos. En caso de cualquier
duda se debe preguntar a los
profesionales implicados.

* Dejar de fumar: aunque no se sabe
con exactitud cudl es el papel del
tabaco en la sarcoidosis, lo que
esta claro es que dejar de fumar te
ayudara a encontrarte mejor. Puede
ser interesante preguntar al médico
sobre tratamientos o programas que
pueden ayudar.

* Profilaxis de la osteoporosis: con
el tratamiento con corticoides y si
existe riesgo de tener osteporosis es importante seguir una serie de
medidas de prevencién (ver apartado Huesos y articulaciones).

* Hacer una dieta sana y equilibrada: la sarcoidosis puede ser una
enfermedad de larga duracidn, por lo que es importante seguir una
dieta sana. Beber agua regularmente y en abundancia puede evitar la
aparicién de complicaciones, como los célculos en el rifién (ver apartado
Qué hdbitos de vida pueden irme bien).

* Hacer ejercicio fisico de forma regular y procura dormir las horas
necesarias: aunque el ejercicio es beneficioso, antes de iniciar un
programa regular es importante que se lo comuniques a tu médico (ver
apartado Qué hdbitos de vida pueden irme bien).

* Vacunarse de la gripe: pregunta a tu médico sobre la necesidad de la
vacuna frente a la gripe. En general se recomienda por encima de los 65
anos o si existe alto riesgo de complicaciones. En algunos casos también
podria ser aconsejable la vacuna contra la neumonia (se pone cada 5
anos].
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¢ Existen medidas preventivas que pueden
ayudar a reducir complicaciones?

* Encasode estarembarazada o querer estarlo: es necesario saber cudles
son los riesgos de estar embarazada con sarcoidosis y si el tratamiento
puede ser perjudicial {ver Sarcoidosis y embarazo].

* Leer o hacer otro tipo de actividades que mantengan la mente
activa: puede ayudar a mejorar algunos sintomas cognitivos
(atencidn, memoria, agilidad mental, etc.] y hacerte sentir mejor.

* No dejar aun lado los problemas emocionales: es normal tras el
diagnostico sentirse desconcertado e incluso sentir miedo ante
lo que puede deparar el futuro. Pero si este miedo se mantiene en
el tiempo puede acabar generando estrés, ansiedad y depresidn.
Es importante hablar con el médico para buscar alternativas que
puedan ayudar. También suele ayudar hablar con personas de tu
entorno o con otras personas con sarcoidosis, para ello puedes
contactar con la Asociacion Nacional de Enfermos con Sarcoidosis
(ver apartado Qué hdbitos de vida pueden irme bien}.
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: Qué habitos de vida
pueden irme bien?

Segun diferentes estudios, gran parte del im-
pacto en la calidad de vida de la sarcoidosis
esta causada por la fatiga, los problemas de
sueno, la dificultad para enfrentarse al dia
a dia o el aislamiento social. Debido a ello,
mantener unos habitos de vida saludable y
aprender a manejar los problemas emocio-
nales puede ayudar a estar mejor.

A continuacion se detallan algunas recomen-
daciones concretas sobre alimentacion, ejer-
cicio fisico, manejo de problemas emociona-
les e higiene del suefo.
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¢ Qué habitos de vida pueden irme bien?

Alimentacion

Es posible que hayas oido hablar o hayas visto en Internet recomendacio-
nes sobre dietas, suplementos vitaminicos o herbales para |a sarcoidosis.
Sin embargo no existen pruebas cientificas que avalen esas dietas e incluso
algunas pueden ser perjudiciales.

A dia de hoy lo que se puede recomendar es que la dieta a seguir sea
equilibrada y saludable para garantizar el aporte de nutrientes necesario.
Asimismo se recomienda:

e Mantener un peso adecuado.

e Adaptar la dieta a las necesidades de cada uno: edad, sexo, nivel de
actividad o problemas asociados (por ejemplo: diabetes, colesterol alto,
tension alta, celiaquia, etc... ).

e Realizar entre 4 y 5 comidas al dia.
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¢ Qué habitos de vida pueden irme bien?

e Mantenerunaadecuada hidratacion: agua, infusiones, caldos... y evitar
bebidas azucaradas.

e Ingerirtodos b diasb sig tesh entos: cereales y derivados
de cereales [pan, pasta, arroz), patatas, verduras, hortalizas, frutas,
leche, derivados lacteos y aceite de oliva. Las legumbres, frutos secos,
pescados, huevos y carnes magras se deben tomar alternativamente
varias veces a la semana.

e Utilizar formas sencillas para la preparacion de la comida, con poca
grasa y poca sal.

e Limitar el consumode b ohol.

Con los corticoides puede haber aumento de apetito, indigestion 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 respecto, es siempre buena idea
preguntar al médico.

B ciciofisico

Hacer ejercicio fisico puede ser beneficioso en la sarcoidosis, ayudando a
amortiguar el efecto de la fatiga y mejorando el estado de animo.

Sin embargo, es importante tener en cuenta que al igual que en el caso
del tratamiento o la dieta, la recomendacion a seguir depende de cada
caso. Hay quienes apenas tienen sintomas y pueden practicar deporte con
normalidad. Otras personas, en cambio, presentan dolor o tienen afectada
su movilidad, en estos casos el ejercicio ha de ser siempre adaptado a las
necesidades y posibilidades de cada uno.

e Una recomendacion general es que intentes mantenerte tan activo
como puedas, siempre dependiendo de tu estado de salud en cada
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¢ Qué habitos de vida pueden irme bien?

momento y siguiendo las
recomendaciones de tu médico. De todas formas, antes de

empezar un nuevo ejercicio
fisico pregunta a tu
médico si lo ve adecuado

e Engeneralloideal suele serha-
cer ejercicio moderado durante
media hora, 5 dias ala semana:
por ejemplo dar paseos, ir an-
dando al trabajo, ir a la compra,
llevar los ninos al colegio, pasear al perro...

e Puede m entarse lafreca cia, duracion e intensidad poco a poco,
y también hacer algun ejercicio de estiramiento y fuerza de forma
intercalada.

* Se puede valorar el ejercicio en grupo adaptado a las necesidades,
porque puede ser mas motivador.

e También resultan recomendables los ejercicios respiratorios: son
ejercicios sencillos que requieren poco esfuerzo fisico, pero que ayudan
a fortalecer la musculatura respiratoria y a disminuir la sensacion de
dificultad para respirar. Nuestro sistema sanitario facilita sesiones de
rehabilitacion respiratoria a quien lo necesite, en las que un fisioterapeuta
te ensenara a realizar los ejercicios que mas te convengan para que
luego tu puedas realizarlos en casa.

Manejo de problemas emocionales

La sarcoidosis suele provocar estados depresivos o ansiedad, llegando
a hacernos sentir aislados. Por eso es importante tener en cuenta lo si-
guiente:

* Aceptar la sarcoidosis y # tar sentirse ch able: la aceptacion de la
enfermedad puede ser el primer paso para sentirse mejor. Ni td ni nadie
tiene la culpa de que estés enfermo. Ademas, buscar culpables nova a
cambiar en nada tu situacion.
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¢ Qué habitos de vida pueden irme bien?

e Planificar el dia y priorizar las
actividades:cuandounose encuentra
mal y experimenta sentimientos de
tristeza, puede ser dificil ponerse
en marcha para hacer cualquier
actividad. De la misma manera, las
limitaciones que pueden suponer
los sintomas pueden hacerte sentir
incapaz de enfrentarte al dia a dia. Por
ello, es bueno que en la medida de lo
posible intentes planificar y organizar
la jornada, ajustandote a tu estado
de salud. También que planifiques
tus salidas, procurando periodos de
descanso antes y después de ellas.
Siempre que sea posible, adaptate a
tu nueva capacidad de trabajar y de
enfrentarte a las actividades diarias.

e Manejo del estrés: si crees que no
puedes con los problemas, considera
uno de cada vez e intenta disfrutar
con las pequefas cosas. Aprende a
saber cuando necesitas parar y no
seas demasiado exigente contigo
mismo. Las situaciones de estrés
prolongado pueden agravar tus
sintomas o no permitir la mejoria de / /
los mismos. -

* Intentar mantenerla actividad social: muchas personas con sarcoidosis
se sienten aisladas. Es importante que mantengas tu actividad social
en la medida de lo posible y busques apoyo en la familia, amigos,
companeros de trabajo. También es importante la comunicacién con
los profesionales y otros pacientes.
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¢ Qué habitos de vida pueden irme bien?

Higiene del sueno

Es fundamental intentar descansar bien. Aunque puede ser dificil, algunas
recomendaciones para intentar dormir mejor son:

* Hacer algo relajante antes de dormir, como leer o escuchar musica.
e No dormir en el sofa.

* (Quedarse enlacama descansando. Sino puedes dormir, ni estar a gusto
en la cama es mejor irse a otra habitacién (ver un poco la televisién o
leer) y después volver a la cama.

e Mantener una rutina en los horarios de sueno.

e Evitar las siestas o dormir durante el dia, si contribuyen a no tener
sueno por la noche.
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¢ Qué habitos de vida pueden irme bien?

» Evitar o reducir sustancias excitantes (café, bebidas energéticas o con
cafeina, tabaco o alcohol, especialmente por la tarde).

* No acostarse con hambre, ni después de comer mucho.
* Encasode que estas medidas no ayuden a dormir, habla con tu médico.

Por otro lado, cuando hay dificultades respiratorias, puede que el médico
aconseje dormir con una BIPAP. Es una maquina que a través de una mas-
carilla, generalmente nasal, proporciona dos niveles de presién de aire
(exhalacién einhalacién). Cuesta acostumbrarse a ella pero los beneficios
para la salud hacen que merezca la pena el esfuerzo. Para empezar, es
mejor intentar dormir con ella el maximo tiempo que sea posible y poco a
poco iraumentando el tiempo hasta conseguir dormir con ella toda la noche.

A veces, cuando existe un aumento de suefo durante el dia, puede ser
necesario descartar la apnea del sueno. Si este es tu caso, coméntalo con
tu médico.
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Situaciones especiales

Sarcoidosis y embarazo

De forma general la sarcoidosis no afecta de forma negativa ni
interfiere en el embarazo. De todas formas, si estas embaraza-
da es posible que tengan que hacerte un seguimiento continuo
durante el mismo y también en los meses posteriores, para con-

trolar la evolucidn tras el embarazo.

En cuanto a sila sarcoidosis se hereda o no, actualmente se cree
que aunque los factores genéticos pueden estar implicados en el
desarrollo de la enfermedad, por si mismos no bastan para que

la enfermedad se desarrolle.

Elembarazo se desaconsejacuandoi# telanecesidad de un
tratamiento que pudiese tener efectos negativos (corticoides
durante largos periodos de tiempo, metotrexato, anti-TNF-alfa
etc). También debiera evitarse en casos de compromiso grave
de algin drgano, como por ejemplo la afectacién pulmonar grave

con insuficiencia respiratoria.
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Situaciones especiales

En estos casos en los que se desaconseja el embarazo es necesario poner
en marcha una politica de contracepcion segura. Consulta con tu médico
las mejores opciones para ti.

Sarcoidosis y menopausia

Algunos sintomas de la sarcoidosis pueden solaparse con los de la me-
nopausia, como por ejemplo los calores y/o la sudoracién nocturna, la
dificultad para dormir y otros mas generales como los cambios de humor
o la dificultad para concentrarse.

Debido a ello es especialmente importante que hables con tu médico de
tus sintomas para que te explique qué hacer durante la menopausia y si
alguno de los sintomas puede necesitar tratamiento.

Si estas en tratamiento con corticoides es especialmente importante la
prevencion de la osteoporosis (ver apartado Huesos y articulaciones).

Algunas mujeres pueden tener periodos de ausencia de la mestruacion
durante la enfermedad. Aunque no es nada que de lo que preocuparse,
puesto que lo normal es que la menstruacion vuelva al cabo de un tiempo,
conviene comunicarselo al médico.

Sarcoidosis en ninos

La sarcoidosis es mucho menos frecuente en nifos que en adultos. En
ninos mayores la presentacion es parecida a la de los adultos. Los nifios
mas pequenos suelen presentar lesiones en la piel, uveitis, artritis y es-
tadio 1 a nivel pulmonar.

La sarcoidosis en nifios puede ser parecida a otra enfermedad: la granulo-
matosis familiar sistémica juvenil o sindrome de Blau, aunque esta ultima
produce mas bien artritis, lesiones en la piel y en los ojos pero no produce
afectacion en los pulmones.
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Situaciones especiales

En caso de necesitar tra-
tamiento, los corticoides
también son la opciéon m3as
frecuente. Normalmente
son necesarios en casos de
afectacion importante en los
pulmones, ojos, corazdén o a
nivel neuroldgico. Suele ser
necesario hacer revisiones
frecuentes, para ver la evolu-
cion, controlar los efectos no
deseados del tratamiento y
evitar recaidas.

Asociacion entre sarcoidosis
y otras enfermedades

La sarcoidosis puede aparecer junto con otras enfermedades autoinmunes
y granulomatosis. Sin embargo esto no quiere decir que por tener sarcoi-
dosis vayas a desarrollarlas. No te preocupes, tu médico estara alerta de
la posibilidad de la presencia de alguna de ellas.

Durante mucho tiempo también se ha debatido la posibilidad de que las
personas con sarcoidosis tuviesen una mayor predisposicion al cancer. Sin
embargo, aunque algunos estudios sefalan una asociacion otros la han
descartado, por lo que a dia de hoy se desconoce con exactitud.
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Cosas que debes saber
si tomas corticoides orales,
metrotexato o anti-TNF-alfa:

Corticoides

¢ Qué son los corticoides?

Los corticoides (también conocidos como cortisona o corticoes-
teroides) son el principal tratamiento de la sarcoidosis, aunque
también se emplean con frecuencia en otras enfermedades.

Son medicamentos similares a las hormonas producidas por
nuestro organismo, los esteroides y derivados, y su principal
accion es reducir lainflamacidn. Los corticoides son diferentes a
los esteroides anabdlicos que utilizan inapropiadamente algunos
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 liquida. Los disponibles en Espana incluyen,
entre otros, prednisona, deflazacort, betametasona, cortisona y

!Informacién adaptada de Patient.uk.com (http://www.patient.co.uk/).
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derivados, dexametasona, hidrocortisona, prednisolona y metilprednisolo-
nay se venden en las farmacias bajo indicacién médica con estos nombres
genéricos o con el nombre comercial que decidid el laboratorio fabricante.

Antes de tomar corticoides

* Untratamiento corto no suele causar efectos
secundarios. Habitualmente aparecen en
los tratamientos largos, o si se toman en
periodos cortos, pero repetidos.

* Cuanto mas 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 mas baja
posible que consiga controlar los sintomas.
Algunas personas necesitan dosis mas
altas que otras, es decir, a menudo la dosis

necesaria varia de persona a persona y \\ /)
siempre tiene que indicarla el médico. - -
* Los efectos secundarios no afectan por igual a todas las personas:

algunas no los desarrollaran, otras lo haran al poco tiempo, mientras
que otras tardaran anos.

* Al principio del tratamiento se suelen tomar todos los dias, después el
médico ird bajando la dosis hasta llegar a una de mantenimiento y si
hay buena respuesta, se suprime.

* En muchas ocasiones se comienza con una dosis alta para combatir
los sintomas, para ir reduciendo lentamente a una dosis diaria menor
para controlarlos a largo plazo. La duracion del tratamiento puede variar,
dependiendo también de muchos factores.

* Antes de iniciar un tratamiento con corticoides es importante informar a
tu médico de otras enfermedades que padezcas: osteoporosis, diabetes,
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enfermedades mentales, Ulceras de estdmago, infecciones o tension
arterial alta.

Posibles efectos secundarios

Aunque debes tener claro que en general los beneficios de tomar corticoides
son mayores que los efectos secundarios, es importante que los conozcas
para intentar minimizarlos.

Si tomas corticoides y piensas que puedes presentar alg efecto se-
cundario, acude a tu médico antes de suspender el tratamiento por tu
cuenta.

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

* Osteoporosis: significa “hueso poroso”y es un adelgazamiento o pérdida
de masa de los huesos. Hay algunas cosas que se pueden hacer para
reducir el riesgo de desarrollar una osteoporosis debido a los corticoides
(ver Prevencidn de la osteoporosis).

* Aumento de peso: el aumento de peso puede ser muy significativo
algunas veces. También se puede desarrollar una hinchazén de la cara
(se llama “cara de lunallena”). Sies tu caso, no te preocupes demasiado:
conforme vayas reduciendo la dosis de corticoides notaras que te vas
deshinchando y posteriormente, con una dieta adecuada y algo de
ejercicio (siempre dentro de tus posibilidades) podras bajar peso.

e Aumento de la probabilidad de padecer infecciones: esto es debido a
que los corticoides pueden debilitar el sistema inmunolégico. Por ello
debes intentar tener precaucion para evitar infecciones bacterianas,
por hongos o virus. Por ejemplo, si estas tomando corticoides y no has
tenido la varicela:

— Mantente fuera del alcance de personas con varicela o herpes zdster.
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— Informaatumédicosientras
en contacto con personas =
con estas enfermedades. e

e Aumento de la tension arte-
rial: procura tomarte la tension
de forma regular y decirselo a
tu médico si observas que es
elevada. Los dolores de cabeza
a veces son un aviso de posi-
ble tensidn arterial elevada.

e Niveles altos de azicar en
sangre: los corticoides pue-
den causar diabetes y siyala
padeces, posiblemente necesi-
tes reforzar tu tratamiento. Si
tomas corticoides a largo pla-
zo, tu médico puede solicitar
un control estricto del nivel de
azucar en sangre para detectar
diabetes, sobre todo si tienes
antecedentes familiares de la
enfermedad.

* Problemas en la piel: pueden
aparecer estrias parecidas a
las del embarazo, vello (en bra-
z0s, piernas, rostro y espalda],
acné, mala cicatrizacién de las

No dudes en consultar a

tu médico sobre cualquier

heridas, adelgazamiento de la preocupacion q,ue el
piel, hematomas en la piel por sobre el tratamiento

roces insignificantes, caida y con corticoides
fragilidad del pelo.
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e Debilidad muscular: los corti-

coides pueden reducir la masa Es AL importante que
muscular y producir debilidad no dejes de tomar los
muscular y fatiga. corticoides orales de

repente. &l descenso de
la dosis debe ser lento

e Cambios en el estado de animo
y del comportamiento: algunas
veces los corticoides pueden
agravar la depresion u otros pro-
blemas emocionales, generalmente en las primeras semanas de trata-
miento y cuando las dosis son altas. También pueden producir euforia
inicial. Lo mas comun es que te sientas mas irritable de lo normal, pero
esta irritabilidad ird disminuyendo con el tiempo. Consulta a tu médico
si notas cambios.

* Riesgo aumentado de desarrollar cataratas y glaucoma: es importante
que vayas a revisiones periddicas de la vista.

e Aumento del riesgo de dlceras de estdmago y duodenales: si notas
sensacion de indigestion o dolor de estdmago, se recomienda que se lo
comentes a tu médico.

Informacion importante

* Qué 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 dejan de tomar los
corticoides orales de repente, el organismo se encontrara sin esteroides
y esto puede causar un “sindrome de abstinencia” hasta que el cuerpo
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reanuda la fabricacidn. Estos sintomas pueden ser graves, incluso mor-
tales e incluyen: debilidad, cansancio, naduseas, vomitos, diarrea, dolor
abdominal, niveles bajos de azucar en sangre y presion arterial baja.

* Cualquier cambio en la dosis de corticoides debe ser supervisado por
un meédico. La reduccion de la dosis se debe hacer lentamente. De esta
manera, el cuerpo reanuda de forma gradual la produccidn natural de
esteroides y no se producen los sintomas de abstinencia.

* No tomes analgésicos antiinflamatorios (como el ibuprofeno, etc.]
mientras estés a tratamiento con corticoides (a menos que lo indique
tumédico). Esto se debe a que los dos medicamentos juntos potencian
el desarrollo de Ulceras de estémago o de duodeno.

* Todas las personas que toman corticoides de forma regular deberian
llevar una tarjeta con la dosis y el motivo. Asi, en caso de una urgencia
(por ejemplo, si tienes un accidente y estas inconsciente], los médicos
sabran que tomas corticoides y que necesitas tomarlos con regularidad.

* Puede ser necesario aumentar la dosis durante un breve tiempo, por
ejemplo, si tienes una infeccidn grave o necesitas someterte a una
operacion. En estas circunstancias y debido al estrés, necesitas tomar
mas corticoides.
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Metotrexato

¢ Qué es el metotrexato?

El metotrexato, también conocido por las siglas MTX, es un farmaco usado
en el tratamiento de enfermedades@ b munesyen algunas formas de
cancer. Aunque no se sabe con exactitud como actda el MTX en la sarcoi-
dosis, se cree que afecta a alguna funcion del sistema inmune.

Los estudios realizados hasta el momento y la opinion de los mejores
especialistas mundiales en sarcoidosis permiten hacer las siguientes re-
comendaciones sobre el tratamiento con metrotexato:

* EIMTXdeberia utilizarse como segunda opcidn de tratamiento en aquellos
casos que no responden a los corticoides o cuando éstos producen
importantes efectos secundarios. So6lo en situaciones excepcionales
podria usarse como primera linea de tratamiento en combinacién con
corticoides o solos.

* Antes de comenzar un tratamiento con MTX deberas realizar algunas
pruebas (por ejemplo una radiografia de térax y analisis de sangre] para
comprobar tu estado y descartar la presencia de enfermedad del rifdn
o del higado, mal funcionamiento de la médula dsea o alguna infeccidn.
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* EI MTX puede alterar la funcion
del higado, por lo que se debe
controlar con analiticas periddi-
cas para detectarlo. En caso de
afectacion debera pensarse en
reducir la dosis o incluso supri-
mirlo.

Antes de tomar metotrexato

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

* Tienes la intencion de tener hi-
jos en el futuro (incluye tanto
a hombres como a mujeres, al
menos durante los tres meses
previos a un embarazo planifi-
cado].

* Estas embarazada o te encuentras en periodo de lactancia.

* Tienes alguna infeccidn.

* Padeces ulceras de estomago o duodeno.

* Tienes problemas de estomago o intestino.

* Tienes algun problema de higado o de rifdn.

* Padeces alguna enfermedad de la sangre.

* Alguna vez has tenido alguna reaccion alérgica a un medicamento.

 Estds tomando alglin otro medicamento (incluyendo los que no
necesitan unareceta, como productos a base de hierbas o complementos
medicinales).
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Como tomar el metotrexato

* El metotrexato se puede administrar en pastillas o en inyeccién. Con
el tratamiento en pastillas deberds tomar una dosis cada semana: jno
tomes el metotrexato cada dia! Tu médico te dird la dosis que debes
tomar cada semana de acuerdo a tu enfermedad, peso y altura. Es
importante que tomes el nimero correcto de pastillas en el mismo dia
de la semana, tal como te lo recomiende tu médico.

* Toma las pastillas con un vaso de agua, antes o después de alimentos.

* Procura elegir un dia a la semana que te resulte comodo, de modo que
si hay efectos secundarios afecten lo menos posible a tu ritmo de vida
(por ejemplo, si estas trabajando de lunes a viernes, elegir un sédbado
o domingo es una buena opcion, asi te aseguras de no tener molestias
en el trabajo).

* Site olvidas de tomar una dosis, témala tan pronto como lo recuerdes,
si estas dentro de los dos dias de cuando deberias haberla tomado. Si
has omitido una dosis por mas de dos dias, coméntalo con tu médico
que te dird lo que debes hacer. jNunca tomes dos dosis juntas para
compensar la dosis olvidada!

* Te pueden aconsejar que tomes acido félico mientras estas tomando
metotrexato. Esto te ayudard a reducir los efectos secundarios no
deseados. Tu médico te recomendara qué dia o dias de la semana debes
tomarlo.

Posibles efectos secundarios

El metotrexato puede disminuir el niUmero de glébulos blancos en sangre,
aumentando la posibilidad de tener infecciones. Por eso debes tener ciertas
precauciones para reducir el riesgo de infeccion (por ejemplo, evitando el
contacto con personas que sabes que estan enfermas) y consultar con tu
médico sicomienzas con fiebre, dolor de garganta o cualquier otro proceso.
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Antes de empezar a tomar el metotrexato, tu médico hablara contigo sobre
la posibilidad de presentar efectos secundarios no deseados. A continua-
cion se muestran algunos de los mas comunes, aunque encontraras una
lista completa en el prospecto del medicamento.

Recuerda informar a tu médico si experimentas alguno de los siguientes
efectos secundarios:

* Sensacion de fiebre, dolor de garganta o cualquier infeccion.

* Nauseas y vomitos, pérdida de apetito, malestar abdominal, diarrea.
* Dolor o ulceras en la boca.

Informa a tu médico de inmediato en caso de presentar:

* Dolor abdominal intenso, malestar general y orina oscura.

* Sentir fatiga, tener tos o fiebre alta.

* Hematomas o erupcion importante en la piel.

Informacion importante

* Sinotienes seguridad de la dosis que
debes tomar o del dia de la semana,
pregunta a tu médico.

* Debes acudir a todas tus citas con
tu médico o en el hospital, ya que
es la mejor manera de valorar tu
evolucién. Durante el tratamiento con
metotrexato, seguramente tendras que hacer analisis de sangre de vez
en cuando.

* No tomes ningun calmante que contenga aspirina o antiinflamatorios
(como el ibuprofeno o el diclofenaco) a menos que te los haya prescrito
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tu médico. No te automediques ni tomes ningun preparado vitaminico
que contenga acido félico por tu cuenta. Es importante saber que algunos
medicamentos que se pueden comprar sin receta médica en la farmacia
pueden contener estas sustancias, por lo que debes consultar con el
farmacéutico si no estas seguro.

Mientras tomes metotrexato no debes beber nada de alcohol.

Debes evitar el embarazo y lactancia mientras estas en tratamiento con
metotrexato y durante los tres meses después de que lo hayas terminado.
Asegurate de hablar con tu médico sobre el tipo de anticonceptivo
mas apropiado para ti y tu pareja. También puedes asesorarte sobre
planificacién familiar si tienes intencion de tener hijos en el futuro
(especialmente si eres hombre].

El metotrexato debes guardarlo en un lugar fresco y seco, lejos del calor
y de la luz directa.

Si por cualquier motivo necesitas deshacerte del metotrexato, pide
primero informacion en tu farmacia ya que las pastillas se deben tirar
en un contenedor especial.

No te pongas ninguna vacuna mientras estés tomando este medicamento
y durante varios meses después sin consultar primero a tu médico.

Site van a operar, aunque sea un tratamiento dental, debes decir que
estas tomando metotrexato.
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Anti-TNF-alfa

¢ Qué son los anti-TNF-alfa?

Los anti-TNF-alfa (como el infliximab o el adalimumab]
son farmacos que actdan bloqueando la accion del fac-
tor de necrosis tumoral (TNF-alfa), molécula del cuerpo
que provoca inflamacion.

Debido a que son tratamientos que pueden causar im-
portantes efectos secundarios, suelen utilizarse en
la sarcoidosis cuando otros tratamientos de uso mas
frecuente, como los corticoides o el metotrexato, no
han funcionado.

Se administran por via intravenosa (en una vena) o
en forma de inyeccion subcuténea (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 médico sepa si:

* Estas embarazada o piensas estarlo.
* Te encuentras en periodo de lactancia.

* Tienes a menudo algun tipo de infeccidn o tienes
alguna infeccion actualmente.

* Tienes algun problema de corazon, higado o de rifdn.

* Tomas algin medicamento con o sin receta
(vitaminas, suplementos nutricionales o productos
herboristeria).
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* Has recibido recientemente alguna vacuna o planeas hacerlo.

Posibles efectos secundarios

Este tipo de tratamiento estd asociado a la aparicién de infecciones, en
algun caso graves.

También pueden aparecer nauseas, reacciones de hipersensibilidad, em-
peoramiento de la insuficiencia cardiaca y alteraciones en los diferentes
componentes de la sangre. Aunque de forma mas excepcional se ha aso-
ciado a la aparicion de cierto tipo canceres y linfomas.

Informacién importante
Informa inmediatamente a tu médico si:

* Crees que podrias tener algin tipo de
infeccidn: este tipo de tratamientos
pueden disminuir la capacidad del
organismo para combatir infecciones.

* Estasembarazada, si planeas estarlo o si estas dando el pecho: los
anti-TNF-alfa estan contraindicados en el embarazo y lactancia.

* Van a operarte, incluso si solo es cirugia dental.
* Planeas ponerte alguna vacuna.

* Tienes algunode estos sintomas varios dias después del tratamiento:
dolor muscular o en las articulaciones, fiebre, sarpullido en la piel,
picor, inflamacion en las manos, la cara o los labios, dificultad para
tragar o dolor de garganta o dolor de cabeza. Estos sintomas pueden
estar indicando algun tipo de reaccidn alérgica al tratamiento.
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Mas informacidn:
otros recursos que pueden ayudarte

Asociacién Nacional de Enfermos
de Sarcoidosis [ANES]

www.sarcoidosis.es

OTROS ENLACES DE INTERES

Axencia de Avaliacién de Tecnoloxias Sanitarias de Galicia (avalia-t)

avalia-t.sergas.es

Guiasalud

www.guiasalud.es

Ministerios de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
www.msssi.gob.es/ciudadanos/proteccionSalud/home.htm

Sitienes cualquier otra duda acude a tu centro de salud

Teléfono de urgencias: 061 0 112
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Glosario

Adenopatias. Es el aumento del tamafio de los ganglios linfaticos, también llamados
linfadenopatias. Las adenopatias hiliares son agrandamiento de los ganglios linfaticos
que rodean los hilios pulmonares (reas en las que los pulmones derecho e izquierdo
se separan de la trdquea).

Afectacion parenquimatosa. Es la afectacion del tejido de un rgano (que se llama
parénquima). En los estadios de la sarcoidosis pulmonar, se habla de afectacién

parenquimatosa cuando el tejido pulmonar esta afectado.

Apneadel sueno. Es un trastorno del suefio que se produce cuando la respiracién se

interrumpe o es muy superficial.

Artralgias. Significa dolor articular y puede aparecer sin inflamacion, asociado a
cualquier estadio de la sarcoidosis.

Artritis. Significa inflamacidn articular, es decir, dolor e hinchazon.

Aspiracion transbronquial mediante broncoendoscopia guiada por ultrasonidos.
También llamada EBUS-TBNA, por sus siglas en inglés, es una prueba que permite

tomar muestras del mediastino sin necesidad de hacer una operacion.
Brote. Se denomina brote al momento en el que la sarcoidois comienza a manifestarse.

Disnea. Término médico que se utiliza para describir la sensacion de falta de aire o

dificultad para respirar.

Capacidad de difusidn. Prueba que mide si el intercambio gaseoso en los pulmones
se hace correctamente.
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Enfermedades autoinmunes. Se producen cuando el sistema inmunolégico disefiado
para proteger nuestro cuerpo de lo ajeno (infecciones, cuerpos extrafios) deja de
reconocer lo propio como propio y dana los tejidos de nuestro organismo.

Enzimas. Son sustancias que genera el propio cuerpo, y que son necesarias para
que algunos cambios quimicos internos se produzcan de forma mas rapida. Sin
las enzimas, estos cambios se ralentizan y se pueden provocar que se produzcan
enfermedades.

Ganglios linfaticos. Son una parte importante del sistema inmunitario que se en-
cuentran alo largo del cuerpo. El término médico para la inflamacion de los ganglios
linfaticos es linfadenopatia.

Granulomas. Pequefias masas de células anormales, también [lamadas nédulos
inflamatorios. En el caso de la sarcoidosis se habla de granulomas no caseificantes,
que tiene que ver con el aspecto de los granulomas. Los granulomas caseificantes son
mas caracteristicos de las enfermedades infecciosas como puede ser la tuberculosis.

Granulomatosis. Enfermedades producidas por la formacién de granulomas.

Hilios pulmonares. Areas en las que los pulmones derecho e izquierdo se separan
de la traquea.

Hipercalcemia. Elevacidn del calcio en la sangre. Normalmente no causa problemas
de salud, pero con el paso del tiempo puede producirse osteoporosis (debilitamiento
de los huesos] y célculos del rifién. Un nivel muy alto de calcio en la sangre puede
causar problemas mas serios.

Hipercalciuria. Es la presencia de un exceso de calcio en la orina que puede llevar a
calculos renales u osteoporosis.

Hormonas. Son los mensajeros quimicos del cuerpo. Viajan a través de la sangre hacia
los 6rganos y cumplen una funcién importante en el metabolismo, el crecimiento, la
funcion sexual y la reproduccion o el estado de animo.

Nervios periféricos. Son aquellos que se encuentran fuera del cerebro y de la médula
espinal.

Neuropatia de fibras finas. Afectacion de los nervios periféricos que se presenta
como dolor, alteraciones en la sensibilidad y de la sensacién térmica.

Pletismografia pulmonar. Prueba para medir cuanto aire se puede contener en los
pulmones.

Sistema inmunolégico. También llamado sistema inmunitario es una red compleja de
células, tejidos y 6rganos que funcionan para defendernos de los gérmenes. Ayuda a
nuestros cuerpos a reconocerlos y a mantenerlos fuera de nuestro organismo.

8 is.Eslainflamacién de una parte del ojo llamada Uvea y puede generar pérdida
de vision si no se trata.
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