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every breath counts

Sarcoidose

Este folheto informativo é sobre sintomas, diagnéstico e tratamento da sarcoidose.
Também explica de que forma a sarcoidose afeta as pessoas. Destina-se a qualquer
pessoa afetada pela doenca, quer tenha sido recentemente diagnosticada, ou viva
com esta doenca hd muito tempo. Uma vez que os pulmdes sdo o 6rgdo mais
frequentemente afetado, este folheto informativo é principalmente sobre a sarcoidose
pulmonar). Pode saber mais sobre a forma como a sarcoidose afeta outros 6rgdos,
através das ligacdes de Internet incluidas na seccdo Informacgdes adicionais.

O que é a sarcoidose?

A sarcoidose é uma doenca inflamatéria. Nas pessoas com sarcoidose formam-se
manchas de tecido inchado e vermelho (granulomas) no corpo. Estes granulomas sdo
feitos de células inflamatérias que se agrupam. A causa destes granulomas é ainda
desconhecida.

A sarcoidose afeta muitos 6rgdos do corpo, mas os pulmdes sdo os mais
frequentemente afetados. Também pode afetar a pele, os olhos, o coracdo, os musculos,
as articulacOes, os 0ssos, o figado, os rins e o cérebro (entre outros). Os médicos da area
(pneumologistas) estdo frequentemente envolvidos no diagnéstico e na gestdo desta
doenca.

Muitas pessoas com sarcoidose ndo necessitam de tratamento e a doenca pode
desaparecer por si mesma. Existem tratamentos que podem ajudar a abrandar a doenca
e a melhorar os sintomas. No entanto, atualmente ndo existe nenhum tratamento
disponivel para curar esta doenca.

A sarcoidose é uma doenca rara e ndo se sabe ao certo quantas pessoas tém sarcoidose.
Isto deve-se ao facto de muitas pessoas provavelmente ndo saberem que a tém e, por
vezes, poder ser confundida com outras doencas. O nimero de casos varia de pais para
pais, com cerca de 2 a 40 pessoas afetadas por cada 100 000. Os cientistas estimam
que 344 000 pessoas sdo diagnosticadas todos os anos a nivel mundial.

Qual a causa da sarcoidose?

Os cientistas ndo sabem qual é a causa da sarcoidose, mas existe investigacdo em curso
para tentar responder a esta questdo.
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O que sabemos é que:

e A sarcoidose ndo é infeciosa (ndo a poderd apanhar nem transmitir a outra
pessoa).

e Asarcoidose ndo é uma forma de cancro.

e Asarcoidose é hereditaria, mas existe apenas uma probabilidade de 5 a 10% de
alguém da sua familia vir a ter a doenca.

A maior parte das pessoas com sarcoidose fica melhor sem um tratamento especifico
no espaco de 12 a 18 meses e continua a viver vidas normais. Isto deve-se ao facto de o
sistema imunitario do corpo conseguir curar a doenca ao longo do tempo.

Por vezes, por razbes que sdo desconhecidas, o sistema imunitario ndo cura os
granulomas e formam-se cicatrizes (fibrose). Isto pode resultar em lesGes na parte
afetada do corpo, que requerem tratamento e monitorizacdo a longo prazo.

Quais sao os sintomas e como é diagnosticada?

Diagnosticar sarcoidose pode ser dificil. Os sintomas sdo muito variados e nenhum teste
especifico permite fazer um diagnéstico definitivo desta doenca.

Os sintomas mais comuns sao: '

Tosse seca

Falta de ar

Dor tordcica

Fadiga

Uma doenca tipo gripe com febre, cansaco e dores
articulares

e Uma irritacdo cutanea vermelha e dolorosa,

normalmente nos bracos ou nas pernas
e Irritacdo ocular e dificuldades de visdo
[

Glandulas inchadas, que se podem sentir no pescoco
ou em redor da face

As pessoas com sarcoidose dizem-nos que dificuldades de concentracdo e em lembrar-
se de factos também podem ser sintomas.

Pode levar muito tempo aos médicos para fazerem o diagnéstico, pois tém de excluir
outras doencas que se assemelham com a sarcoidose, e ndo hd duas pessoas com os
mesmos sintomas. Este pode ser um processo muito lento e frustrante para as pessoas
que queiram saber o que se passa com elas.

Por vezes, a sarcoidose é descoberta por acaso, por exemplo quando é feito um raio-X
ao térax por outros motivos.

www.europeanlunginfo.org




Sarcoidose -

Normalmente, os testes para a sarcoidose incluem:

e Um raio-X ao térax para saber se os pulmdes e as glandulas linfaticas (parte do
sistema imunitario) estdo afetados.

e Analises ao sangue, incluindo a funcdo hepatica e renal, calcio e outros valores
sanguineos do sistema imunitario. Isto pode incluir o nivel de ECA (Enzima
de Conversdo da Angiotensina) que pode estar mais elevado em alguém com
sarcoidose.

e Testes para saber a gravidade da doenca, e que partes do corpo estdo afetadas,
como:

- Funcdo cardiaca (ECG)

- Testes de funcdo pulmonar (espirometria, transferéncia alvéolo-capilar por
“single breath”) Consulte o folheto informativo da ELF sobre espirometria

- Examinacdo ocular

No entanto, um ECA ou raio-X ao térax normais, ndo excluem a sarcoidose, tal como um
nivel de ECA elevado ndo diagnostica a sarcoidose.

Dependendo dos seus sintomas, os médicos podem decidir realizar mais testes. Estes
podem incluir testes laboratoriais, testes a urina, ultrassom ao coracdo (ecografia), um
exame ao cérebro (ressonancia magnética) ou um exame ao térax (TAC).

Muitas vezes, os médicos precisam de amostras de tecido ou biépsias para confirmar o
diagnéstico. Estas amostras sdo geralmente retiradas das glandulas nos pulmdes, tecido
pulmonar, glandulas do pescoco ou térax, ou da pele. Quando necessdria, a bidpsia é
geralmente realizada com anestesia local.

“Pode ser dificil para os doentes, pois vivemos constantemente com duvidas
sobre diferentes sinais e sintomas gue ocorrem, e ndo sabemos se estido
relacionados com a doenga ou ndo.” (citagcdo de doente)

Como serei tratado?

O seu médico falara consigo sobre a necessidade ou ndo de tratamento
e sobre as op¢Oes que existem. Muitas pessoas ndo necessitam
de tratamento, e basta serem monitorizadas regularmente.

Existem alguns medicamentos diferentes utilizados
para tratar a sarcoidose, que funcionam muitas
vezes em reduzir os sintomas.

Por vezes, os medicamentos para a sarcoidose
tratam apenas uma parte do corpo, como
gotas para os olhos ou cremes para a pele.
Outros medicamentos tratam todo o corpo
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a partir do seu interior e podem ser especialmente Gteis para tratar granulomas nos
pulmdes, cérebro e coracdo - incluindo:

e Prednisolona e prednisona (esteréides) - os medicamentos mais comumente
usados para a sarcoidose.

e Metotrexato e azatioprina sdo frequentemente utilizados para ajudar as
pessoas a retirar a prednisolona (conhecido como “medicamento poupador de
corticosteroides”).

e Infliximab e medicamentos semelhantes podem, por vezes, funcionar quando
a prednisolona ou os medicamentos poupadores de corticosteroides ndo
funcionam.

A sarcoidose reage muito bem a esteroides, mas estes ndo curam a doenca. A sarcoidose
pode piorar novamente apds a interrupcdo da toma de esteroides. Os esteroides
também podem causar efeitos secundarios, como aumento de peso, diabetes,
diminuicdo da densidade éssea (osteoporose) e da pele, e alteracdes de humor. Outros
medicamentos podem ter outros efeitos secundarios E importante falar com o seu
médico sobre os riscos e os beneficios de qualquer tratamento que Ihe seja prescrito.

Se comecar um tratamento com esteroides, o seu médico ajuda-lo-a a encontrar a
menor dose possivel que possa controlar os seus sintomas, diminuindo gradualmente a
dose ao longo do tempo. Se ndo for possivel reduzir, poderd ser adicionado um segundo
medicamento como metotrexato ou azatioprina.

A monitorizagcdo da sua condicdo dependerd do modo como a sarcoidose o afeta. A
maior parte das pessoas é vista aproximadamente a cada 3 meses durante os primeiros
2 anos.

Para além da medicacdo, poderd ser oferecido outro tipo de apoio como exercicio,
reabilitacdo respiratéria e apoio psicolégico. Fale com o seu médico sobre as opcSes
que o podem ajudar.

De que forma progride a sarcoidose?

A maior parte das pessoas diagnosticadas com sarcoidose fica melhor sem tratamento
especifico e continua a viver uma vida normal. Mas cerca de 1T em 4 terd sintomas
crénicos a longo prazo que exigem tratamento continuo.

Vida diaria e apoio

Viver com sarcoidose pode afetd-lo tanto emocionalmente como fisicamente. As
pessoas tém vindo a descobrir que tem um impacto significativo em todos os aspetos
das suas vidas. Isto podera dever-se a fadiga, dores crénicas, problemas em dormir,
dificuldade em trabalhar normalmente e depressdo. Muitos destes efeitos ndo melhoram
muito com o tratamento.
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Ter sarcoidose é diferente para cada pessoa. E importante que receba o apoio que
precisa. Pode falar com o seu médico sobre:

e Como se sente (fisica e mentalmente).

e Outros tipos de apoio (incluindo apoio psicolégico e
ajuda para deixar de fumar).
Como manter a sua qualidade de vida.

e Melhorar a sua dieta e niveis de atividade fisica.

Lembre-se que ndo estd sozinho no que estad a passar. Existem
organizacOes de doentes e grupos de apoio onde pode encontrar
mais informacdo. Consulte a seccdo Informacdes Adicionais.

“Exames, testes e avallagcoes sdo crucials no tratamento,

mas o meu bem-estar e gualidade de vida determinam o quanto sofro devido a
sarcoidose. E /sso é a coisa mais importante.”(citacdo de doente)

Informacoes adicionais

e Website da ELF: www.europeanlunginfo.org/sarcoidosis ligacdes de Internet
para obter mais informacdes, incluindo websites de organizacdes nacionais de
doentes na sua proépria lingua

e World Association of Sarcoidosis and Other Granulomatous Disorders
(WASOG): www.wasog.org. Adota uma abordagem multidisciplinar relativamente
a doencas pulmonares intersticiais, incluindo a sarcoidose, e junta profissionais de
salde e doentes através de informacdo, educacdo e investigacdo.
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