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Résumé  La  sarcoïdose  est  une  maladie  inflammatoire  systémique  caractérisée  par  une
atteinte d’organes  variable  et  une  évolution  clinique  imprévisible.  Bien  que  l’évaluation  cli-
nique repose  souvent  sur  des  paramètres  objectifs  de  l’activité  de  la  maladie,  de  nombreux
patients présentent  des  symptômes  persistants  altérant  significativement  leur  qualité  de  vie.
La fatigue,  les  troubles  cognitifs,  la  dyspnée  et  la  douleur  sont  fréquents  et  restent  souvent  très
sous-estimés,  en  particulier  lorsque  l’activité  clinique  semble  limitée.  Ces  symptômes  peuvent
entraver la  vie  quotidienne  et  la  participation  au  travail,  même  chez  des  patients  cliniquement
stables. Une  évaluation  fondée  uniquement  sur  les  atteintes  d’organes  ou  sur  les  paramètres
traditionnels  peut  donc  être  incomplète.  Une  approche  holistique,  intégrant  les  données  cli-
niques, les  résultats  rapportés  par  les  patients  et  le  contexte  psychosocial,  est  essentielle  afin
d’évaluer  plus  justement  les  capacités  fonctionnelles  et  de  favoriser  une  participation  durable
au travail  et  à  la  société.
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Summary  Sarcoidosis  is  a  systemic  inflammatory  disease  characterized  by  heterogeneous
organ involvement  and  an  unpredictable  clinical  course.  Although  clinical  assessment  often
focuses on  objective  measures  of  disease  activity,  many  patients  experience  persistent  symp-
toms that  substantially  impair  their  quality  of  life.  Fatigue,  cognitive  disorders,  dyspnea  and
pain are  common  and  often  markedly  underestimated,  particularly  when  objective  disease
activity  appears  limited.  These  symptoms  may  significantly  interfere  with  daily  life  activities
and work  commitment,  even  in  patients  with  clinically  stable  disease.  Relying  solely  on  organ
involvement  or  traditional  clinical  parameters  may  therefore  lead  to  an  incomplete  assess-
ment of  work  ability.  A  holistic  approach,  integrating  clinical  findings  with  patient-reported
outcomes  and  psychosocial  factors,  is  essential.  Explicit  attention  to  quality  of  life  and  limita-
tions in  daily  activities  is  conducive  to  an  accurate  evaluation  of  functional  capacity,  improved
patient—physician  communication,  and  individualized  support  aimed  at  achieving  sustainable
participation  in  work  and  society.
©  2026  SPLF.  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.  All  rights  are  reserved,  including  those  for  text
and data  mining,  AI  training,  and  similar  technologies.
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L’utilisation  de  questionnaires  validés,  pour  évaluer  la
La  variabilité  est  une  loi  de
la  vie  et  tout  comme  aucun  visage  n’est  identique  à  un
autre,  aucun  corps  ne  l’est  non  plus  et  aucun  individu  ne
réagit  ni  ne  se  comporte  de  la  même  manière  face  aux
conditions  anormales  que  nous  appelons  maladie  [1].

Sir  William  Osler

La  sarcoïdose  est  une  maladie  inflammatoire  systémique
elativement  rare  et  d’étiologie  inconnue.  Elle  touche  prin-
ipalement  les  poumons,  les  ganglions  lymphatiques,  la  peau
t  les  yeux,  et  se  caractérise  par  la  formation  de  granu-
omes  non  caséeux.  Survenant  le  plus  souvent  chez  des
ersonnes  en  âge  de  travailler,  elle  peut  évoluer  de  manière
rès  hétérogène,  d’une  rémission  spontanée  à  une  inflamma-
ion  chronique  entraînant  des  atteintes  d’organes  variées  et
es  limitations  fonctionnelles  [2].

La  Fig.  1  illustre  les  limitations  vécues  par  les  patients  et
eur  impact  sur  différents  aspects  de  leur  vie,  en  particulier
eur  capacité  de  travail  et  leur  qualité  de  vie  [3,4].

Le  Tableau  1 présente  les  principaux  défis  rencontrés  par
es  patients  atteints  de  sarcoïdose  [3,5].

En  raison  de  la  rareté  de  la  maladie,  les  professionnels
hargés  de  l’évaluation  de  la  capacité  de  travail  sont  peu
onfrontés  à  la  sarcoïdose,  ce  qui  rend  cette  évaluation
articulièrement  complexe  [3].

De  nombreux  patients  se  déclarent  insatisfaits  de
’évaluation  de  leur  aptitude  au  travail.  Celle-ci  est  sou-
ent  réalisée  sans  expertise  spécifique  de  la  sarcoïdose  et
e  limite  souvent  aux  tests  de  la  fonction  respiratoire,  qui
e  reflètent  qu’une  partie  du  tableau  clinique  complexe  de
a  maladie  (Tableau  1)  [5].  La  morbidité  liée  à  la  sarcoïdose
arie  considérablement  d’un  patient  à  l’autre  et  n’est  pas
acilement  évaluable  par  des  outils  de  mesure  standardisés
2,6—8].  Outre  les  limitations  liées  aux  atteintes  d’organes,
rès  variables,  des  symptômes,  tels  qu’une  fatigue  sévère,
ne  capacité  réduite  à  l’effort  et  des  troubles  cognitifs,  per-
urbent  des  domaines  essentiels  de  la  vie  quotidienne,  et

nt  souvent  des  répercussions  majeures  sur  la  capacité  de
ravail  et  la  qualité  de  vie  [5—7,9].
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L’impact  social  et  médical  de  la  sarcoïdose  —  incluant
es  limitations  professionnelles,  les  restrictions  dans  les
ctivités  personnelles  et  dans  la  vie  familiale  —  est  sou-
ent  très  sous-estimé  [5,9,10]. Les  délais  diagnostiques,
insi  que  l’angoisse  et  l’incertitude  qui  les  accompagnent,
euvent  entamer  la  confiance  en  soi  des  patients  avant
ême  l’annonce  du  diagnostic,  qui,  à  son  tour,  suscite
e  nouvelles  inquiétudes.  Les  comorbidités  et  les  effets
ndésirables  des  traitements,  notamment  ceux  des  gluco-
orticoïdes,  peuvent  encore  aggraver  le  poids  de  la  maladie
2,11].

L’évaluation  de  ces  symptômes  moins  tangibles  et  diffi-
iles  à  objectiver  est  complexe,  car  il  n’en  existe  pas  de
éthode  simple  de  mesure  ou  d’évaluation.  Cet  article  est
asé  sur  une  publication  portée  par  des  représentants  de  la
ommunauté  dédiée  à  la  sarcoïdose  (Tableau  1)  et  sur  des
émoignages  de  cliniciens  ainsi  que  sur  la  littérature  scienti-
que.  Il  vise  à  apporter  un  éclairage  approfondi  sur  l’impact
e  la  sarcoïdose  sur  la  vie  quotidienne,  y  compris  sur  la  capa-
ité  de  travail,  et  plaide  pour  une  approche  plus  réaliste  de
’évaluation  du  poids  de  la  maladie.

L’approche  médicale  traditionnelle  de  la  sarcoïdose  doit
voluer  vers  une  stratégie  intégrant  de  manière  systé-
atique  les  expériences  subjectives  des  patients  et  les

onstatations  objectives,  notamment  lors  de  l’évaluation  de
eur  aptitude  au  travail.  Cette  intégration  est  essentielle
our  éviter  que  des  limitations  fonctionnelles  réelles  et  leur
mpact  sur  la  qualité  de  vie  ne  soient  négligées,  en  parti-
ulier  lorsque  ces  limitations  sont  liées  à  des  symptômes
épourvus  d’outils  de  mesure  objectifs.

es troubles cognitifs, le phénomène de
rouillard cognitif (Cognitive Failures
uestionnaire)
atigue  (Fatigue  Assessment  Scale) [12], les  troubles  cogni-
ifs,  le  phénomène  de  brouillard  cognitif  (Cognitive  Failures
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Figure 1. Évaluation holistique de l’aptitude au travail des patients atteints de sarcoïdose. Les patients atteints de sarcoïdose sont
souvent confrontés à des obstacles à l’évaluation de leur aptitude au travail. Pour mieux comprendre l’impact de la sarcoïdose sur la
capacité professionnelle, les points-clés de cette évaluation sont présentés ici. Les fonctions physiques et cognitives, y compris la capacité
à réaliser les activités quotidiennes, sont essentielles au potentiel professionnel des personnes atteintes de maladies chroniques telles que
la sarcoïdose. Afin de réaliser une évaluation complète et centrée sur le patient de ses limitations fonctionnelles et de favoriser le dialogue
a roch
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vec les professionnels de santé, il est important d’adopter une app
ie, en tenant compte à la fois des aspects biomédicaux et sociaux

uestionnaire) [6]  et  les  signes  de  la  neuropathie  des  petites
bres  (Small  Fiber  Neuropathy  Screenings  List) [13],  est  for-
ement  recommandée,  en  particulier  lorsque  les  patients
résentent  des  symptômes  persistants,  alors  que  les  mar-
ueurs  d’activité  de  la  maladie  restent  dans  les  normes
2,8,14].

Des  questions  ouvertes  sur  les  capacités  physiques  et
sychologiques  des  patients  ayant  une  sarcoïdose  sont
ssentielles  pour  évaluer  leur  aptitude  au  travail  (Fig.  1)
3,4].  Dans  la  pratique,  les  professionnels  de  santé
ccordent  souvent  une  attention  particulière  aux  données
bjectives  et  mesurables,  qui  sont  bien  sûr  essentielles  au
iagnostic  et  au  suivi.  Par  ailleurs,  l’expérience  vécue  par
e  patient  ne  doit  pas  être  sous-estimée,  car  l’absence  de
reuves  objectives  n’enlève  rien  à  la  gravité  des  symptômes
i  à  leur  impact  sur  la  qualité  de  vie  [3,15].

L’évaluation  de  l’aptitude  au  travail  nécessite  une
pproche  véritablement  holistique  intégrant  l’état  de  santé
lobal,  les  déterminants  psychosociaux,  le  bien-être  et
e  potentiel  professionnel  et  la  qualité  de  vie  [5,8,14].
omme  dans  d’autres  pathologies  chroniques,  chaque
atient  atteint  de  sarcoïdose  présente  un  profil  unique,
e  qui  impose  une  prise  en  charge  individualisée  tenant
ompte  de  l’ensemble  des  symptômes  rapportés  et  des  limi-
ations  ressenties.  Une  démarche  collaborative,  fondée  sur
ne  écoute  active  et  un  véritable  partenariat  thérapeu-

ique,  favorise  la  décision  médicale  partagée  et  confère
lus  d’autonomie  tant  aux  patients  qu’aux  professionnels  de
anté  [12].  Cette  stratégie  permet  d’élaborer  des  objectifs
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e holistique de leurs symptômes et de leurs différents domaines de
res à chaque individu. Réalisée avec BioRender.com.

rofessionnels  réalistes  et  adaptés,  incluant  un  retour  pro-
ressif  au  travail,  des  aménagements  de  poste  ou,  lorsque
écessaire,  la  reconnaissance  d’une  incapacité  de  travail
ermanente.

Plutôt  que  de  reposer  uniquement  sur  la  décision
édicale,  les  soins  s’appuient  de  plus  en  plus  sur  une  col-

aboration  équitable  entre  les  véritables  experts  de  leur
essenti  —  à  savoir  les  patients  eux-mêmes  —  et  les  pro-
essionnels  de  santé.  Pour  être  vraiment  efficace,  la  prise
n  charge  doit  impérativement  placer  le  patient  en  son
entre.  Parallèlement,  cette  évolution  incite  aussi  à  mieux
ntégrer  la  compréhension  des  processus  pathologiques  sous-
acents  —  encore  mal  connus  et  difficiles  à  objectiver  —  dans
a  prise  en  charge  globale  du  patient.  Le  renforcement  du
ialogue  entre  patients  et  soignants,  avec  une  attention
articulière  à  la  vie  quotidienne  des  patients,  favorise  une
pproche  plus  globale  et  centrée  sur  le  patient  [14].  La  Fig.  1
llustre  la  structure  de  l’évaluation  initiale,  essentielle  à
ne  prise  en  charge  optimale  de  chaque  patient  atteint  de
arcoïdose  selon  cette  perspective  [4].

Les  manifestations  cliniques  de  la  sarcoïdose  sont  clas-
ées  en  fonction  de  leur  activité  et  de  leur  sévérité,  y
ompris  les  atteintes  du  fonctionnement  des  organes.  Une
aladie  active  ne  signifie  toutefois  pas  nécessairement  une

volution  progressive,  un  pronostic  défavorable  ou  un  besoin

mmédiat  de  traitement.  L’évolution  de  la  sarcoïdose  est
mprévisible  et  dépend  de  la  présentation  clinique,  du  phé-
otype  de  la  maladie,  de  l’efficacité  des  traitements  et
e  l’éventuelle  survenue  de  séquelles  permanentes  [2].



Revue  des  Maladies  Respiratoires  43  (2026)  66—71

Tableau  1  Défis  rencontrés  par  les  patients  atteints  de  sarcoïdosea [1,5].

Fatigue
« Selon  le  médecin  du  travail,  une  fatigue  extrême  due  à  la  sarcoïdose  ne  constitue  pas  un  motif  pour  me  déclarer
partiellement  inapte  au  travail.  Il  faut  consacrer  l’énergie  disponible  au  travail.  La  manière  dont  vous  gérez  votre
énergie  à  la  maison  ne  les  concerne  pas.  » « Heureusement,  au  fil  des  années,  j’ai  commencé  à  ressentir  de  plus  en
plus  de  symptômes  physiques  »,  dit-elle  avec  un  certain  cynisme.  . .

« La  fatigue  associée  à  la  sarcoïdose  peut  être  intense,  et  elle  est  souvent  sous-estimée.  Elle  n’affecte  pas  seulement
le  corps,  mais  a  également  un  impact  considérable  sur  le  mental.  Parfois,  j’avais  des  journées  où  je  ne  pouvais  tout
simplement  pas  sortir  du  lit.  Je  ne  savais  même  pas  si  c’était  dû  à  l’épuisement  physique  ou  à  la  surcharge  mentale.
Tout  demande  tellement  d’énergie,  même  respirer  peut  parfois  représenter  un  effort  considérable  »

Problèmes  cognitifs
« Depuis  que  j’ai  la  sarcoïdose,  j’ai  du  mal  à  me  concentrer  et  j’oublie  tout.  Ce  brouillard  dans  ma  tête  rend
presque  impossible  de  continuer  à  bien  faire  mon  travail  »

Problèmes  psychologiques  et  émotionnels
« Les  sautes  d’humeur.  .  .  Cela  affectait  tout,  ma  vie  entière,  même  à  la  maison.  Ma  femme  et  mes  enfants  le
remarquaient  clairement.  Je  me  rendais  compte  que  je  devenais  beaucoup  plus  facilement  irrité  et  agacé,
simplement  parce  que  je  me  sentais  constamment  tendu.  Je  suis  en  colère  contre  cette  maladie.  Vraiment  en
colère.  C’est  pourquoi  j’ai  moi-même  cherché  de  l’aide  auprès  d’un  thérapeute  »
« J’ai  compris  que  je  devais  d’abord  prendre  soin  de  moi  avant  de  pouvoir  être  là  pour  les  autres.  Avec  tous  ces
médicaments,  ces  symptômes  persistants  et  en  tant  que  mère  célibataire,  je  devais  aussi  penser  à  moi.  Mais  je  me
sens  inutile  maintenant  que  je  ne  peux  pas  travailler,  comme  si  je  n’avais  plus  aucune  valeur  »
« J’ai  passé  un  test  de  mémoire  il  y  a  un  an  et  demi,  et  à  nouveau  il  y  a deux  mois.  Et  ma  mémoire  a  vraiment
décliné.  .  .  Surtout  ma  mémoire  à  court  terme  est  beaucoup  moins  bonne.  Ma  mémoire  à  long  terme  va  encore,  mais
cette  mémoire  courte  a  vraiment  fortement  diminué  »

Limitations  physiques
« L’expert  a  minimisé  mes  plaintes  juste  parce  que  mes  poumons  fonctionnent  encore  bien.  Pourquoi  ils  n’écoutent
pas  simplement  mon  histoire  ?  Ma  situation  personnelle  devrait  être  prise  en  compte,  pas  seulement  le  résultat  d’un
test  de  la  fonction  pulmonaire  »

Ne  pas  être  pris  au  sérieux  ;  ne  pas  être  cru
« Pourquoi  pense-t-on  toujours  que  les  personnes  malades  essaient  de  contourner  le  système  ?  Chaque  patient
atteint  de  sarcoïdose  est  différent  et  vit  ses  problèmes  quotidiens  à sa  manière  »
« Pourquoi  doit-on  constamment  se  défendre  quand  on  est  malade  et  qu’on  a  peu  d’énergie  ? »
« Comme  je  n’ai  pas  l’air  malade,  les  médecins  chargés  de  l’évaluation  ne  croient  pas  que  j’ai  des  difficultés  dans
mon  travail  et  dans  mes  activités  quotidiennes  »
« Il  y  a  vraiment  besoin  d’une  meilleure  explication  sur  le  déroulement  de  tout  le  processus,  et  d’une  plus  grande
compréhension  de  la  complexité  de  la  sarcoïdose.  Les  symptômes  peuvent  énormément  varier  d’une  personne  à
l’autre,  tout  comme  les  limitations.  Chaque  situation  personnelle  doit  être  prise  en  compte  lors  de  l’évaluation  de
votre  capacité  de  travail  »
« Ce  qui  m’a  manqué,  c’est  une  approche  humaine.  J’avais  l’impression  d’être  simplement  cataloguée  comme
quelqu’un  qui  voulait  ‘‘juste’’  une  allocation  »
« Tout  le  processus  a  duré  des  années  ;  des  années  de  tension  et  le  sentiment  de  ne  pas  être  prise  au  sérieux  »

Effets  secondaires  des  médicaments
« Bien  que  je  sois  constamment  épuisé  à  cause  de  la  prednisone  je  n’arrivais  pas  du  tout  à  dormir  »
Beaucoup  de  personnes  sont  confrontées  aux  effets  secondaires  des  médicaments.  « Je  me  sentais  presque
maniaque  à  cause  de  la  prednisolone.  J’étais  extrêmement  agité  et  hyperactif,  et  entre  temps  j’étais  très  anxieux
et  voulais  faire  plein  de  choses.  Je  faisais  semblant  de  pouvoir  tout  gérer,  mais  il  y  avait  aussi  des  moments  où
j’étais  si  déprimé  que  je  ne  pouvais  même  pas  sortir  du  lit  »
« J’ai  une  dépression  chronique,  et  c’est  à  cause  de  la  prednisolone  et  de  tout  ce  qui  s’est  mal  passé  par  la  suite.  Ce
que  je  trouve  si  difficile  avec  la  sarcoïdose,  c’est  que  ma  santé  se  sans  cesse,  et  que  je  deviens  alors  dépendant  de
pilules  qui  me  font  me  sentir  mal  mentalement  »

Temps  de  trajet  vers  et  depuis  le  travail,  et  problèmes  au  travail
« Je  dois  voyager  une  heure  et  demie  pour  aller  travailler,  ce  qui  fait  que  je  suis  déjà  épuisé  en  arrivant  et  que
j’aimerais  rentrer  chez  moi  immédiatement  »

Manque  de  connaissances  chez  les  médecins
« Les  médecins  du  travail  et  les  médecins  agréés  devraient  en  savoir  plus  sur  la  sarcoïdose,  afin  de  mieux  nous
comprendre.  Le  problème  avec  la  sarcoïdose,  c’est  qu’on  ne  sait  jamais  quand  elle  va  s’exprimer  à  nouveau  :  la
fatigue  et  l’essoufflement  surgissent  sans  prévenir  et  rendent  l’avenir  si  incertain  »
« Comme  ma  fonction  pulmonaire  est  normale,  le  médecin  agréé  pense  qu’il  n’y  a  rien  qui  ne  va  pas  chez  moi  et  que
je  peux  continuer  à  travailler  normalement.  Il  n’a  aucune  idée  de  ce  que  la  fatigue  peut  provoquer. .  .  Il  considère  la
sarcoïdose  uniquement  comme  une  maladie  pulmonaire  »

69



M.  Drent  and  D.  Israël-Biet

Tableau  1  (Suite)

« C’est  aussi  émotionnellement  difficile,  on  sent  que  son  corps  se  détériore.  Et  puis  il  y  a  un  médecin  en  face  de
vous  qui  vous  explique  non  seulement  quelque  chose  que  vous  n’aviez  jamais  entendu  et  que  vous  ne  pouvez  pas
prononcer,  mais  qui  peut  aussi  être  progressif  et  pour  lequel  il  n’existe  aucun  remède  connu.  Donc  vous  traversez  ce
que  j’appelle  ‘‘l’échange  de  vies’’  —  vous  perdez  votre  ancien  moi  et  devez  apprendre  à  gérer  votre  nouveau  corps
physique  et  retrouver  votre  force  mentale  »

a Déclarations d’expertes par l’expérience parmi les coautrices de l’article original [1,5].
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ous  les  symptômes  ne  répondent  pas  favorablement  aux
raitements  médicamenteux  ou  aux  thérapies  de  soutien
elles  que  la  réadaptation  physique.  De  plus,  des  symptômes
omme  la  fatigue  peuvent  persister  pendant  des  années,
ême  en  l’absence  de  tout  signe  d’activité  de  la  maladie

6—9,16,17].  L’absentéisme  professionnel  lié  à  la  sarcoï-
ose  est  fréquent  mais  généralement  temporaire.  Toutefois,
nviron  un  tiers  des  patients  présente  une  évolution  pro-
ongée  ou  chronique,  rendant  nécessaire  une  réévaluation
égulière  et  continue  de  leur  aptitude  au  travail  [2,5].  Une
econnaissance  attentive  et  précise  des  limitations  impo-
ées  par  la  sarcoïdose  devrait  constituer  le  point  de  départ
e  toute  évaluation.

Les  médecins  et  les  évaluateurs  de  la  capacité  au  tra-
ail  qui  ne  sont  pas  familiers  avec  la  sarcoïdose  peuvent
voir  des  difficultés  à  apprécier  de  manière  holistique
’ensemble  des  facteurs  contribuant  à  l’incapacité  profes-
ionnelle  des  patients  [5,9,17].  Les  évaluateurs  s’appuient
ouvent  sur  des  protocoles  conçus pour  des  pathologies  très
ifférentes,  comme  la  broncho-pneumopathie  chronique
bstructive  (BPCO),  où  l’accent  est  mis  sur  la  fonction  respi-
atoire,  ce  qui  conduit  à  négliger  des  symptômes  majeurs  de
a  sarcoïdose  tels  que  la  fatigue,  la  douleur  et  les  troubles
ognitifs.  Cette  approche  se  traduit  par  des  évaluations
nexactes.  Bien  que  les  données  soient  encore  limitées,  une
tude  néerlandaise,  menée  par  Hendriks  et  al.  [5], a  mon-
ré  que  38  %  des  patients  atteints  de  sarcoïdose  étaient  en
ésaccord  avec  les  conclusions  de  leur  évaluation  d’aptitude
u  travail  et  que  75  %  d’entre  eux  avaient  entrepris  des
émarches  de  recours  contre  cette  évaluation.  Ces  résultats
ettent  en  évidence  des  lacunes  considérables  dans  les  pra-

iques  actuelles  d’évaluation.  Un  mécontentement  similaire
 été  rapporté  dans  d’autres  pays,  notamment  au  Danemark,
n  Allemagne  et  en  France.

Pour  les  personnes  atteintes  de  maladies  chroniques,  une
articipation  active  à  la  vie  sociale  est  essentielle  à  leur
ien-être  et  à  leur  estime  de  soi.  Ces  patients  se  sentent
ouvent  démunis  en  raison  de  leur  incapacité  à  participer
leinement  et  activement  à  leur  vie  sociale.  Des  solutions
ersonnalisées,  axées  sur  les  capacités  plutôt  que  sur  les
imitations  —  telles  que  des  horaires  de  travail  flexibles  par
xemple  —  peuvent  favoriser  le  maintien  dans  l’emploi.
a  pandémie  de  COVID-19  a  permis  de  reconnaître  cer-

ains  symptômes  non  liés  à  un  organe  spécifique,  tels  que
a  fatigue,  le  manque  d’énergie  et  le  brouillard  cogni-
if,  comme  étant  invalidants  et  nécessitant  une  prise  en
harge  adaptée.  Cette  reconnaissance  a  ouvert  la  voie  à

u
r
l
r
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a  nécessité  d’une  évaluation  clinique  holistique  et  d’une
pproche  thérapeutique  intégrée.  Les  recommandations
ubliées  en  2023  préconisent  cette  approche  holistique  pour
es  patients  atteints  de  syndrome  post-COVID-19  (ou  COVID
ong),  dont  beaucoup  présentent  des  symptômes  similaires

 ceux  observés  dans  la  sarcoïdose  [18].  Une  évaluation
pprofondie,  intégrant  à  la  fois  des  données  objectives  et
ubjectives,  est  cruciale  (Fig.  1) [3,4,7,14].  Le  fait  que  les
écanismes  sous-jacents  à ces  symptômes  ne  soient  pas

ncore  totalement  élucidés  ne  signifie  pas  qu’ils  ne  pourront
amais  l’être  et  alors  clairement  expliqués  et  mesurés.

Les  experts  de  la  sarcoïdose  sont  en  mesure  de  valider
es  symptômes  rapportés,  d’éviter  que  certaines  plaintes
e  soient  minimisées  et  d’aider  à  distinguer  les  manifesta-
ions  liées  à  la  sarcoïdose  de  celles  qui  ne  le  sont  pas  et  qui
euvent  exiger  une  prise  en  charge  distincte.  Ils  peuvent
lors  formuler  des  recommandations  portant  sur  la  façon
e  rendre  la  situation  plus  gérable,  tout  en  précisant  le
emps  estimé  pour  obtenir  des  résultats  tangibles.  Les  spé-
ialistes  contribuent  à  interpréter  et  à  contextualiser  les
ymptômes  comme  des  conséquences  de  la  maladie,  faci-
itant  ainsi  leur  évaluation  personnalisée.  Le  renforcement
es  réseaux  internationaux  d’experts  en  sarcoïdose  consti-
ue  une  étape  essentielle  à  l’optimisation  des  évaluations
e  la  capacité  de  travail.

En  résumé,  l’évaluation  de  l’aptitude  au  travail  chez
es  patients  atteints  de  sarcoïdose  nécessite  une  approche
entrée  sur  le  patient,  intégrant  une  vision  globale  et  une
xpertise  multidisciplinaire.  Cette  évaluation  doit  reflé-
er  l’expérience  personnelle  du  patient  face  à  la  maladie
t  s’appuyer  sur  les  données  probantes  disponibles.  Il  est
ssentiel  de  reconnaître  que  l’impact  de  la  sarcoïdose
épasse  largement  les  résultats  des  explorations  fonction-
elles  respiratoires.  Des  facteurs  tels  que  la  fatigue,  la
ouleur,  les  troubles  cognitifs  et  les  limitations  fonction-
elles  plus  larges  et  leur  impact  sur  la  qualité  de  vie  jouent
galement  un  rôle  majeur.  La  prise  en  compte  de  ces  dimen-
ions  permet  d’aboutir  à  des  évaluations  plus  justes  et  plus
entrées  sur  le  patient,  rendant  compte  de  la  complexité
e  la  sarcoïdose.  Il  existe  un  besoin  urgent  de  recom-
andations  qui  reflètent  avec  précision  et  empathie  les

xpériences  vécues  au  quotidien  par  les  patients  atteints
e  cette  maladie  (voir  aussi  l’infographie  en  annexe,  pour
n  résumé  graphique  destiné  aux  patients).  Malgré  les  diffé-
ences  culturelles  dans  l’évaluation  de  l’aptitude  au  travail,
a  stratégie  que  nous  proposons  est  largement  applicable  et
evêt  une  valeur  universelle.



pirat

R

T
c
M

D

L

R

N
t
E

S
c

L
l
d

R

[

[

[

[

[

[

[

[
coidosis. Clin Chest Med 2015;36:727—37.

[18] Davis HE, McCorkell L, Vogel JM, et al. major fin-
dings, mechanisms and recommendations. Nat Rev Microbiol
2023;21:133—46.
Revue  des  Maladies  Res

emarque/note de responsabilité
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