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GRAFISCHE ZUSAMMENFASSUNG

Barrieren durchbrechen

Ganzheitliche Bewertung der Arbeitsfahigkeit von Patienten mit Sarkoidose

Hindernisse, denen Patienten mit Sarkoidose gegeniiberstehen
Missverstandnisse: Obwohl Sarkoidose jedes Organ betreffen kann, sehen sich Patienten oft mit Missverstandnissen tiber die

Auswirkungen der Sarkoidose konfrontiert.

Miidigkeit: Extreme Midigkeit durch Sarkoidose wird oft nicht als stichhaltiger Grund fiir eine weitgehende Arbeitsunfahigkeit anerkannt.
Kognitives Versagen: Sarkoidose flihrt oft zu Konzentrationsschwierigkeiten und Gedachtnisverlust, was das Arbeiten sehr heraus-

fordernd macht.

Zweifel: Patienten mit Sarkoidose haben oft das Bediirfnis, sich zu rechtfertigen, da medizinische Gutachter ihre Symptome nicht immer

ernst nehmen.

Wichtige Uberlegungen bei der Bewertung der Arbeitsfahigkeit

1 Haben Sie eines der folgenden Symyptome?

Atemnot bei taglichen
Aktivitate Husten
Unerwiinschte Arzneimittelwirkungen:

. Haut: schmerzhafte rote Knoten, Kndtchen,
vie Gevichtsanahme abnahme )

Lupus pernio oder Papeln in Tatowierungen
Diabetes oder Ubelkeit

Mentale Probleme: \W - @’ 3\
T S, = i | Herzsymptome: Herzklopfen oder Schwindel
Gedachtnisverlust oder Gehirnnebel* \
Stimmungsanderungen: Symptome von =
Depression, Angst oder Traurigkeit

Schlafprobleme: Schlfrigkeit oder { -
Schwierigkeiten, aus dem Bett zu kommen \ L

2\
| Myopathie: Muskelschmerzen, Schwiche
=7 ) oderverringerte Belastbarkeit

_\__/ tichtempfindichkeit oder trockene Augen
N\

) Neurologische Probleme: Kopfschmerzen,

Miidigkeit, Energieverlust: extreme Midigkeit,
R e o e e e Schwindel, Anflle oder Lahmung

Erschopfung oder Energiemangel I

4 f..
Schmerzen oder Steifheit: i jedem Bereich des Korpers,

I1-Fib elenke,
Schwindel, unregelmaRiger Herzschlag, Brustschmerzen
Schwitzen, Schmerzen, verminderte
Libido, Harnprobleme, Verdauungs-
probleme oder unruhige Beine

3 Ganzheitliche Bewertung der Arbeitsfahigkeit

Q@ Sehprobleme: Sehverlust, Augenschmerzen,

2 Kénnen Sie mir sagen, wie es in den folgenden Bereichen lauft?

Bildung, Schule oder Arbeit
N
Emotionen und dem Leben Sinn geben . |, (=) Familie und Freunde und soziales Netzwerk
( N
Krankheitsbezogene ¢\

Informationen und Wissen | @ Intime Beziehungen und Sexualitat
é“,, Y d
T\ /

P A\
Gemeinsame | | | Transport und Mobilitat

Entscheidungsfindung ‘\R';y:‘

Umgang mit der Krankheit
und Umgang mit |
Behandlungsempfehlungen

Freizeitaktivititen

@

N\ /& *\@ Selbstpflege und auf sich achten
=)

J
/"7 Hausarbeit
Finanzen, Einkommen,
Gesundheitskosten und Entschidigung

Lebensstil

= Ein ganzheitlicher und maRgeschneiderter Ansatz ist unerldsslich, um die Arbeitsfahigkeit von Patienten mit Sarkoidose zu bewerten,
wobei die individuellen biophysikalischen und sozialen Umstande jeder Person berticksichtigt werden.
= Patienten mit Sarkoidose sollten aktiv in die Bewertung ihrer Arbeitsfahigkeit einbezogen werden, damit ihre Erfahrungen und Probleme

beriicksichtigt werden.

= Expertenmeinungen von Sarkoidose-Spezialisten miissen in den Bewertungsprozess einbezogen werden, um der Komplexitat der

Sarkoidose Rechnung zu tragen.

= Die Bewertung der Arbeitsfahigkeit bei Sarkoidose sollte tiber Lungenfunktionstests hinausgehen und auch Miidigkeit, kognitive
Probleme, Schmerzen und andere nicht-respiratorische Symptome beriicksichtigen.
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ZUSAMMENFASSUNG

Sarkoidose ist eine komplexe, multisystemische Erkrankung,
deren Auswirkungen auf das tagliche Leben und die Arbeits-
fahigkeit haufig unterschétzt werden. Traditionelle medizi-

nische Beurteilungen konzentrieren sich meist auf objektive
Parameter wie die Lungenfunktion, wdhrend schwer mess-
bare, aber stark beeintrdachtigende Symptome - wie Fatigue,
kognitive Stérungen und Schmerzen - oft (ibersehen wer-
den. Dies kann zu unvollstandigen und teils ungerechten
Einschatzungen der Arbeitsfdhigkeit fiihren. Ein ganzheit-
licher Ansatz, der klinische Befunde und Patientenerfahrun-
gen integriert, ist notwendig, um ein realistisches und
empathisches Bild der Funktionalitat zu erhalten. Die Einbe-
ziehung von Sarkoidose-Expert*innen ermdglicht personali-
sierte Bewertungen und passgenaue Anpassungen am
Arbeitsplatz. Diese patientenzentrierte Herangehensweise
starkt die Autonomie und fordert gemeinsame Entschei-
dungen.

ABSTRACT

Sarcoidosis is a complex multisystem disease whose impact
on daily functioning and work ability is often underestimat-
ed. Traditional medical assessments tend to focus primarily
on objective parameters such as lung function, while diffi-
cult-to-measure yet disabling symptoms - such as fatigue,
cognitive impairment, and pain - are frequently overlooked.
This can lead to incomplete and sometimes unjust assess-
ments of work capacity. A holistic approach that integrates
clinical findings with patient experiences is essential for
obtaining a realistic and compassionate picture of function-
ing. Consulting sarcoidosis experts supports personalized
evaluations and tailored workplace adjustments. This pa-
tient-centered strategy enhances autonomy and fosters
shared decision-making.

LVielfalt ist das Gesetz des Lebens - so wie kein Gesicht dem
anderen gleicht, sind auch keine zwei Korper gleich. Kein
Mensch reagiert oder verhalt sich auf dieselbe Weise unter den
ungewo6hnlichen Umstdnden, die wir als Krankheit bezeichnen
[1].«

Sir William Osler

Sarkoidose ist eine relativ seltene, entziindliche Multisystem-
erkrankung unbekannter Ursache, die v.a. die Lungen, Lymph-
knoten, Haut und Augen betreffen kann und durch nicht-verka-
sende Granulome gekennzeichnet ist. Die Erkrankung tritt
hdufig bei Menschen im erwerbsfahigen Alter auf und kann je
nach AusmaR und Dauer der Entziindung sehr unterschiedliche
klinische Verldufe zeigen, von spontaner Remission bis hin zu
chronischer Entziindung mit Organbeteiligung und Funktions-
einschrankungen [2]. » Abb. 1 bietet eine tibersichtliche Dar-
stellung der Einschrankungen, die Menschen mit Sarkoidose
erleben, und deren Auswirkungen auf verschiedene Lebensbe-
reiche [3,4].

Aufgrund der Seltenheit der Erkrankung werden Gutachter
fiir Arbeits(-un)fahigkeit nur selten mit Sarkoidose konfrontiert,
wodurch die Beurteilung der beruflichen Leistungsfahigkeit
besondere Herausforderungen mit sich bringt. Durch diese

begrenzte Erfahrung fehlt oft das nétige Wissen tiber die Auswir-
kungen, die Sarkoidose auf das tdgliche Funktionieren der
Betroffenen haben kann. Viele Patientinnen und Patienten
duRern Unzufriedenheit mit der Art und Weise, wie ihre Arbeits-
fahigkeit beurteilt wird. Diese Bewertung erfolgt i.d.R. ohne
Einbeziehung von Fachdrzt*innen mit spezifischem Wissen
tiber Sarkoidose. Zudem beschrdnkt sich die Begutachtung hau-
fig auf Lungenfunktionstests, die nur einen Teil des komplexen
Krankheitsbilds erfassen (Infobox) [3, 5].

HERAUSFORDERUNGEN, MIT DENEN PATIENTEN MIT
SARKOIDOSE KONFRONTIERT SIND [3,5]*

Midigkeit

»Der Betriebsarzt meint, extreme Miidigkeit durch Sarkoi-
dose ist kein Grund, mich teilweise arbeitsunfihig zu
schreiben. Man soll die Energie, die man hat, fiir die Arbeit
verwenden. Wie ich zu Hause mit meiner Energie umgehe,
ist nichtihr Problem.“ ,Zum Gliick bekamich in den Jahren
immer mehr kérperliche Beschwerden®, sagte sie zynisch
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»Die Mudigkeit bei Sarkoidose kann sehr heftig sein, das
wird oft unterschatzt. Es ist nicht nur korperlich anstren-
gend, sondern auch psychisch sehr belastend. Manchmal
hatte ich Tage, an denen ich einfach nicht aus dem Bett
kam. Ich wusste gar nicht, ob es korperliche Erschépfung
war oder psychischer Stress. Alles kostet so viel Energie,
sogar das Atmen ist manchmal eine groRe Anstrengung.“

Kognitive Probleme

,Seitich Sarkoidose habe, féllt es mir schwer, mich zu kon-
zentrieren, und ich vergesse viel. Dieser ,Nebel im Kopf*
macht es fast unmaoglich, meine Arbeit gut zu machen.*

Psychische und emotionale Probleme

,Die Stimmungsschwankungen... Sie haben alles beein-
flusst, mein ganzes Leben, auch zu Hause. Meine Frau und
die Kinder haben es deutlich gemerkt. Ich wurde viel
schneller gereizt und genervt, weil ich mich standig ange-
spannt fuihlte. Ich bin wiitend auf diese Krankheit. Wirklich
wiitend. Deshalb habe ich mir selbst Hilfe bei einem Thera-
peuten gesucht.”

»lch habe gemerkt, dass ich erst fiir mich selbst sorgen
muss, bevor ich fiir andere da sein kann. Mit all den Medi-
kamenten, den anhaltenden Beschwerden und als allein-
erziehende Mutter musste ich auch an mich denken. Aber
ich fiihle mich nutzlos, weil ich nicht arbeiten kann, als
wiirde ich nicht mehr zahlen.“

,Vor eineinhalb Jahren habe ich einen Geddchtnistest ge-
macht, und vor zwei Monaten nochmal. Mein Gedachtnis
ist wirklich schlechter geworden ... Besonders mein Kurz-
zeitgeddchtnis ist viel schwdcher. Mein Langzeitgedacht-
nis ist noch okay, aber das Kurzzeitgedachtnis hat stark
nachgelassen.”

Korperliche Einschrankungen

»Der Gutachter hat meine Beschwerden als unwichtig ab-
getan, weil meine Lungenfunktion noch gut ist. Warum
horen sie nicht einfach auf meine Geschichte? Meine per-
sonliche Situation sollte die Grundlage sein, nicht nur das
Ergebnis eines Lungenfunktionstests.“

Nicht ernst genommen|nicht geglaubt werden
»~Warum denken alle immer, kranke Menschen wollen das
System ausnutzen? Jeder Sarkoidose-Patient ist anders
und erlebt seine Probleme im Alltag ganz individuell.*
»~Warum muss man sich immer wieder verteidigen, wenn
man krank ist und kaum Energie hat?*

»Weil ich nicht krank aussehe, glauben die Gutachter
nicht, dass ich Probleme mit Arbeit und Alltag habe.“

,Es braucht wirklich mehr Erklarung, wie der ganze Pro-
zess ablduft, und mehr Verstandnis dafir, wie komplex
Sarkoidose ist. Die Beschwerden und Einschrdankungen
sind bei jedem unterschiedlich. Jede personliche Situati-
on sollte bei der Beurteilung der Belastbarkeit bertick-
sichtigt werden.“

»Was mir gefehlt hat, war ein menschlicher Umgang. Ich
hatte das Gefihl, als jemand abgestempelt zu werden,
der ,einfach* nur eine Rente will.“

,Der ganze Prozess hat Jahre gedauert, Jahre voller An-
spannung und dem Gefiihl, nicht ernst genommen zu
werden.”

Nebenwirkungen von Medikamenten

»,Obwohl ich standig todmiide bin, konnte ich wegen des
Prednisons (iberhaupt nicht schlafen.*

,Viele Menschen bekommen durch die Nebenwirkungen
der Medikamente zusatzliche Probleme. Ich fiihlte mich
durch das Prednisolon fast manisch. Ich war extrem aktiv
und hyper, zwischendurch sehr dngstlich und wollte alles
machen. Ich tat so, als wiirde ich die Welt schaffen, aber
es gab auch Momente, da konnte ich nicht mal aus dem
Bett.*

,Ich habe eine chronische Depression, und die kommt
vom Prednisolon und allem, was sonst noch schief ging.
Was ich an Sarkoidose so schwer finde, ist, dass meine
Gesundheit immer wieder zusammenbricht und ich dann
von Tabletten abhangig bin, die mich psychisch schlecht
fuhlen lassen ...“

Wegzeit zur Arbeit und Probleme wéahrend der Arbeit
»Ich muss anderthalb Stunden fahren, um zur Arbeit zu
kommen, und bin dann schon véllig erschopft, wenn ich
ankomme. Am liebsten wiirde ich sofort wieder nach
Hause gehen.”

Mangel an Wissen

»Betriebsarzte und Gutachter sollten mehr tiber Sarkoi-
dose wissen, damit sie uns besser verstehen. Das Problem
an Sarkoidose ist, dass man nie weil3, wann sie wieder zu-
schldagt: Miidigkeit und Kurzatmigkeit kommen plétzlich,
und das macht die Zukunft so unsicher.”

»Weil meine Lungenfunktion normal ist, denkt der Gut-
achter, bei mir ist alles in Ordnung und ich kann weiter-
arbeiten. Er hat keine Ahnung, was Mudigkeit mit einem
macht ... Er sieht Sarkoidose nur als Lungenerkrankung.“
»Es ist auch emotional schwer. Man spiirt, wie der Kérper
abbaut. Und dann sitzt da ein Arzt, der einem Dinge er-
zahlt, die man noch nie gehort hat und nicht aussprechen
kann, der sagt, dass die Krankheit fortschreitend ist und
nicht heilbar. Man geht durch das, was ich ,Lebensver-
zicht nenne - man verliert sein altes Ich und muss
lernen, mit dem neuen Kérper klarzukommen und neue
mentale Kraft finden.“

*Statements von Erfahrungsexpertinnen unter den Mit-
autorinnen des urspriinglichen Artikels [3,5].
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Neben den sehr unterschiedlichen organbezogenen Ein-
schrankungen fiihren Beschwerden wie starke Miidigkeit, redu-
zierte Leistungsfahigkeit und kognitive Probleme zu Beeintrédch-
tigungen wichtiger Lebensbereiche und haben oft erhebliche
Folgen fir die Arbeitsfahigkeit [5-8]. Die Beurteilung dieser
weniger greifbaren und schwer objektivierbaren Symptome ist
schwierig, da es keine einfachen Mess- oder Bewertungsmetho-
den dafiir gibt. Die Krankheitslast bei Sarkoidose variiert stark
von Patient zu Patient und ldsst sich nicht leicht mit standardi-
sierten Messinstrumenten erfassen [5-8]. Offene Fragen zur
physischen und psychischen Belastbarkeit der Patient*innen
sind daher essenziell bei der Beurteilung ihrer Arbeitsfahigkeit
(s.» Abb.1)[3,4].

Angste und Unsicherheiten beeintrichtigen mitunter das
Selbstvertrauen der Patient*innen, noch bevor die Diagnose
Giberhaupt gestellt wurde. Nach der Diagnose treten neue Sor-
gen und Ungewissheiten beziiglich der Zukunft auf. Komorbidi-
tdten und Nebenwirkungen der Medikation, insbesondere von
Glukokortikosteroiden, konnen die Krankheitslast zusatzlich
erhéhen [2,9]. Die klinischen Erscheinungen der Sarkoidose
werden anhand ihrer Aktivitdt und Schwere eingeteilt, wobei
auch Funktionsstérungen von Organen beriicksichtigt werden.
Eine aktive Erkrankung bedeutet jedoch nicht automatisch
einen progressiven Verlauf, eine schlechte Prognose oder eine
unmittelbare Behandlungsnotwendigkeit. Der Verlauf der Sar-
koidose ist unvorhersehbar und wird beeinflusst durch die Art,
wie sich die Krankheit zeigt, das Krankheitsbild bzw. Phanotyp,
die Wirksamkeit der Therapien sowie die mégliche Entwicklung
bleibender Einschrankungen [2,9].

Der traditionelle medizinische Ansatz bei Sarkoidose muss
sich weiterentwickeln, hin zu einer Herangehensweise, in der
subjektive Erfahrungen und objektive Befunde gemeinsam
beriicksichtigt werden - insbesondere bei der Beurteilung der
Arbeitsfahigkeit. Diese Integration ist entscheidend, um zu ver-
hindern, dass reale Einschrankungen bersehen werden, wenn
sie hauptsachlich durch Symptome verursacht werden, fiir die
es keine objektiven Messinstrumente gibt. Der Einsatz validier-
ter Fragebdgen zu Fatigue, kognitiven Stérungen, sog. ,brain
fog“ (Gehirnnebel) und Symptomen der Small-Fiber-Neuropa-
thie ist wiinschenswert - v.a. dann, wenn Patient*innen Be-
schwerden duRern, obwohl keine Auffdlligkeiten bei den Aktivi-
tatsmarkern der Erkrankung vorliegen [10-12].

In der Praxis messen Behandelnde oft objektiven Messwerten
mehr Bedeutung bei, wodurch subjektive Erfahrungen unzurei-
chend beriicksichtigt werden. Das Fehlen klarer, objektiver
Nachweise schmalert jedoch nicht die Schwere der Beschwer-
den und die Auswirkungen auf die Lebensqualitdt bei Sarkoidose
[13]. Effektive medizinische und gesellschaftliche Versorgung
erfordert, dass die Stimme der Patient*innen gehort wird. Die
soziale und medizinische Belastung durch Sarkoidose, ein-
schlieRlich Einschrankungen der Arbeitsfihigkeit, personlichen
Aktivitdten und des Familienlebens, wird haufig unterschatzt
[14].

Statt aufdie alleinige drztliche Entscheidung setzt die moder-
ne Versorgung zunehmend auf eine gleichberechtigte Zusam-
menarbeit zwischen den Expertinnen in eigener Sache - den
Patient*innen - und den Behandelnden. Dieser Wandel in der

modernen Gesundheitsversorgung schafft mehr Raum, um
Krankheitsprozesse, die noch unzureichend verstanden sind
und sich nicht einfach objektiv messen lassen, dennoch ernst zu
nehmen. Durch eine verstdrkte Dialogfiihrung zwischen Patien-
tin und Behandlerin, mit besonderem Fokus auf das tdgliche
Funktionieren, entsteht ein umfassenderes und patientenorien-
tiertes Bild [11,15].

Die Beurteilung der Arbeitsfihigkeit erfordert eine ganzheit-
liche Perspektive, in der Gesundheit, personliche Lebens-
umstdande, Wohlbefinden und Arbeitsvermdgen gleichermalen
beriicksichtigt werden [5,10,11]. » Abb.1 unterstiitzt eine
strukturierte Beurteilung und erhdht das Bewusstsein aus Pa-
tient*innenperspektive [3,4]. Wie bei anderen Erkrankungen
gilt auch bei Sarkoidose: Jeder Mensch ist einzigartig. Das
verlangt nach individuellen Lésungen, bei denen sowohl die ge-
schilderten Symptome als auch alle erlebten Einschrankungen
einbezogen werden. Ein kooperativer Ansatz, der auf echtem
Zuhoren basiert, fordert die gemeinsame Entscheidungsfin-
dung und starkt die Selbstbestimmung von Patient*innen und
Behandlern [11,12]. Diese Vorgehensweise ermdglicht die Ent-
wicklung realistischer und umsetzbarer arbeitsbezogener Ziele
- sei es ein verzogerter Wiedereinstieg, angepasste Tatigkeiten
oder im Einzelfall auch eine dauerhafte Erwerbsunfdhigkeit.

Um Arbeitsunfahigkeit so weit wie mdglich zu vermeiden, ist
eine optimale Behandlung der Sarkoidose erforderlich, mit be-
sonderer Berlicksichtigung der individuellen Einschrankungen
der Patient*innen. Neben der medikamentdsen Therapie sind
unterstiitzende MaBnahmen wie korperliches Training [16] und
Achtsamkeit (Mindfulness) von Bedeutung [17]. Studien zeigen,
dass diese einen positiven Effekt haben kdnnen. Dariiber hinaus
ist es wichtig zu priifen, welche Anpassungen am Arbeitsplatz
dazu beitragen kdnnen, die Erwerbstatigkeit fortzufiihren - ge-
gebenenfalls auch mit Stundenreduktion. Leitgedanke dabei ist
stets: den Fokus darauf zu richten, was moglich ist.

Nicht alle Beschwerden sprechen gut auf Medikamente oder
unterstiitzende Therapien wie Rehabilitation an. Zudem kénnen
Symptome wie Miidigkeit tber Jahre bestehen bleiben, selbst
wenn keine Anzeichen fiir Krankheitsaktivitdit mehr vorliegen
[2,8,10,15]. Arbeitsausfall aufgrund von Sarkoidose kommt
héufig vor, ist aber meist voriibergehend. Dennoch ist etwa ein
Drittel der Patient*innen von einem langanhaltenden oder chro-
nischen Verlauf betroffen, was eine fortlaufende Neubewertung
ihrer Arbeitsfahigkeit erforderlich macht [5, 6]. Eine sorgfiltige
und korrekte Anerkennung der durch Sarkoidose bedingten Ein-
schrankungen sollte die Grundlage fiir die Beurteilung bilden.
Arztinnen und Arzte sowie Gutachter, die mit Sarkoidose nicht
vertraut sind, kdnnen maoglicherweise nicht alle Faktoren, die
zur Arbeitsunfdhigkeit der Patient*innen beitragen, ganzheit-
lich beurteilen [5,6,15]. Gutachter stiitzen sich hdufig auf
Protokolle fir Erkrankungen, die sich deutlich von Sarkoidose
unterscheiden, wie bspw. die chronisch obstruktive Lungen-
erkrankung (COPD). Dabei liegt der Fokus v.a. auf der Lungen-
funktion, wédhrend wichtige Symptome der Sarkoidose wie
Miidigkeit, Schmerzen und kognitive Probleme haufig (ber-
sehen werden. Dieser Ansatz fiihrt zu fehlerhaften Beurteilun-
gen. Obwohl die Datenlage noch begrenzt ist, zeigte eine nie-
derldandische Studie von Hendriks und Kollegen [5], dass 38%
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1 Haben Sie eines der folgenden Symptome?

Lungen:
Atemnot bei tiglichen
Aktivitaten oder Husten
Unerwiinschte Arzneimittelwirkungen:
wie Gewichtszunahme/-abnahme 4)
Diabetes oder Ubelkeit

Haut: schmerzhafte rote Knoten, Knotchen,
Lupus pernio oder Papeln in Tatowierungen

Mentale Probleme:
Konzentrationsschwierigkeiten,
Gedachtnisverlust oder ,,Gehirnnebel“

Herzsymptome: Herzklopfen oder Schwindel

Myopathie: Muskelschmerzen, Schwache

Stimmungsanderungen: Symptome von oder verringerte Belastbarkeit

Depression, Angst oder Traurigkeit

Schlafprobleme: Schlifrigkeit oder L@\ | Sehprobleme: Sehverlust, Augenschmerzen,
Schwierigkeiten, aus dem Bett zu kommen Lichtempfindlichkeit oder trockene Augen
~ ”
Miidigkeit, Energieverlust: extreme Mudigkeit, NeurglogischeﬂProbIem?: Kopfschmerzen,
Erschépfung oder Energiemangel ﬁ Schwindel, Anfélle oder Lihmung
Schmerzen oder Steifheit: in jedem Bereich des Korpers,
Small-Fiber-Neuropathie: geschwollene Gelenke, Knochenschmerzen oder

Schwindel, unregelmaRiger Herzschlag, ~ Brustschmerzen
Schwitzen, Schmerzen, verminderte
Libido, Harnprobleme, Verdauungs-
probleme oder unruhige Beine

2 Koénnen Sie mir sagen, wie es in den folgenden Bereichen lauft?
Bildung, Schule oder Arbeit
Emotionen und dem Leben Sinn geben I Familie und Freunde und soziales Netzwerk

Krankheitsbezogene
Informationen und Wissen

Gemeinsame @29 R
Transport und Mobilitat
Entscheidungsfindung s P

LRI LEC Gl Gl ) ﬁ Freizeitaktivitdten
und Umgang mit ,'

Behandlungsempfehlungen

Intime Beziehungen und Sexualitat

Lebensstil q Selbstpflege und auf sich achten

Hausarbeit
Finanzen, Einkommen,
Gesundheitskosten und Entschadigung

> Abb.1 Ganzheitliche Beurteilung des Arbeitsfahigkeitspotenzials bei Patienten mit Sarkoidose. Patienten mit Sarkoidose stoBen haufig auf
Hindernisse im Beurteilungsprozess ihrer Arbeitsfahigkeit. Um die Auswirkungen der Sarkoidose auf die Arbeitsfahigkeit nachvollziehbar zu
machen, werden in dieser Beurteilung wichtige Aspekte dargestellt. Physische und kognitive Funktionen, einschlieRlich der Fahigkeit zur
Durchfiihrung téglicher Aktivitdten, sind essenziell fiir das Arbeitsfahigkeitspotenzial bei chronischen Erkrankungen wie Sarkoidose. Zur Unter-
stlitzung einer umfassenden und patientenfreundlichen Beurteilung von Einschrankungen und zur Férderung des Dialogs zwischen Patienten
und medizinischem Personal ist es wichtig, Symptome und verschiedene Lebensbereiche ganzheitlich zu betrachten und dabei die biomedizi-
nischen sowie sozialen Umstande jeder Person anzuerkennen.
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der Sarkoidose-Patient*innen mit dem Ergebnis ihrer Arbeits-
fahigkeitseinschatzung nicht einverstanden waren und 75%
von ihnen gegen die Beurteilung Widerspruch einlegten. Diese
Ergebnisse weisen auf erhebliche Mangel in den derzeitigen
Begutachtungspraktiken hin. Ahnliche Unzufriedenheiten wur-
den auch in anderen Lindern berichtet, darunter Danemark,
Deutschland und Frankreich.

Fiir Menschen mit chronischen Erkrankungen ist eine aktive
Teilhabe am Leben entscheidend fir ihr Wohlbefinden und ihr
Selbstwertgefiihl. Viele Betroffene fiihlen sich oft machtlos,
weil sie nicht vollstdndig am gesellschaftlichen Leben teilneh-
men und aktiv dazu beitragen kdnnen. MaBgeschneiderte
Losungen, die den Fokus auf Moglichkeiten statt auf Einschran-
kungen legen - wie flexible Arbeitszeiten — kénnen helfen, die
Teilhabe am Arbeitsprozess zu erhalten. Die COVID-19-Pande-
mie hat Symptome, die nicht von einem bestimmten Organ ver-
ursacht werden wie Miidigkeit, Energiemangel und ,,Brain Fog“
(Hirnnebel), als beeintrachtigend anerkannt und gezeigt, dass
diese Symptome spezifische Unterstiitzung bendétigen. Diese
Anerkennung hat den Weg fiir einen ganzheitlichen klinischen
Bewertungs- und Behandlungsansatz geebnet. Im Jahr 2023
veroffentlichte Leitlinien empfehlen diesen ganzheitlichen
Ansatz fir Patient*innen mit einer Post-COVID-19-Erkrankung
(auch bekannt als Long-COVID), von denen viele Symptome mit
denen der Sarkoidose tibereinstimmen [18]. Eine griindliche Be-
urteilung, die sowohl objektive als auch subjektive Informatio-
nen beriicksichtigt, ist dabei entscheidend (» Abb. 1) [2-4,11].
Dass wir die Entstehung der Symptome oder deren Ursachen
noch nicht vollstdndig verstehen, bedeutet nicht, dass kiinftig
keine klaren Ursachen oder messbaren Befunde gefunden wer-
den kénnen. Eine sorgfdltige und offene Anamnese sowie gutes
Zuhoren, kombiniert mit der Anerkennung der Auswirkungen
der Symptome auf die Funktionalitdt, sind bei der Beurteilung
der Arbeitsfahigkeit unerlasslich.

Bei umfangreichen Bewertungen sollten die Informationen
der behandelnden Arztinnen, sowie die Angaben der Patientin-
nen selbst, beriicksichtigt werden. Wenn Arbeitsqutachter®in-
nen keine ausreichende arztliche Stellungnahme vorliegen
haben, empfehlen wir, Expert*innen fiir Sarkoidose in die Vor-
bereitung der Arbeitsfahigkeitsbegutachtungen einzubeziehen.
Konsultationen bei Fachdrztinnen kénnen dazu beitragen, die
Beschwerden und Bediirfnisse der Patientinnen besser zu erfas-
sen, bspw. durch die Empfehlung einer voriibergehenden
Arbeitsunterbrechung gefolgt von einer schrittweisen Wieder-
eingliederung. Sie liefern wertvolle Einblicke in den Alltag mit
Sarkoidose, die erlebten Einschrankungen, den Krankheits-
verlauf und die individuelle Reaktion auf die Behandlung. Dies
bildet die Grundlage fiir personalisierte Begutachtungen und
das Ergreifen geeigneter AnpassungsmaBnahmen. Wir empfeh-
len daher bei Fragen zur Arbeitsfahigkeit an eine/n Sarkoidose-
Expert®in zu verweisen. Diese Fachspezialist*innen kénnen
fundierte Aussagen uber die Gultigkeit der Symptome treffen,
verhindern, dass Beschwerden falschlicherweise ignoriert wer-
den, und helfen zwischen sarkoidosebedingten und anderen
Symptomen zu unterscheiden, die gegebenenfalls gesonderte
Aufmerksamkeit erfordern.

Diese Expert*innen integrieren sowohl sarkoidosetypische
als auch nicht sarkoidosebezogene Beschwerden in ihre Bewer-
tungen, was zu einer umfassenderen Beurteilung fihrt. Sie
schlagen Verbesserungen vor und geben Empfehlungen auf
der Grundlage von Strategien, die die Situation beherrschbar
machen, und weisen darauf hin, wie viel Zeit voraussichtlich
bendtigt wird, um Ergebnisse zu erzielen. Fachérztinnen helfen
dabei, Symptome zu verstehen und als Auswirkungen der Sar-
koidose zu interpretieren, wodurch persénliche und faire Beur-
teilungen erleichtert werden. Der Ausbau internationaler Netz-
werke von Sarkoidose-Expertinnen wird dariiber hinaus zur
Verbesserung der Arbeitsfahigkeitsbewertungen und deren
Ergebnisse beitragen.

Zusammenfassend erfordert die Beurteilung der Arbeits-
fahigkeit bei Sarkoidose einen patientenorientierten Ansatz,
bei dem das Gesamtbild betrachtet und fachliche Expertise aus
einem multidisziplindren Blickwinkel kombiniert wird. Diese Be-
urteilung soll die personliche Erfahrung der Patient*innen mit
der Erkrankung widerspiegeln und mit der verfiigbaren Evidenz
in Einklang stehen. Esist wichtig anzuerkennen, dass die Auswir-
kungen der Sarkoidose (ber die Ergebnisse von Lungenfunk-
tionsuntersuchungen hinausgehen. Faktoren wie Miidigkeit,
Schmerzen, kognitive Beeintrachtigungen und weitere funktio-
nelle Einschrankungen spielen ebenfalls eine bedeutende Rolle.
Indem diese Aspekte beriicksichtigt werden, entstehen gerech-
tere und patientenorientiertere Beurteilungen, die der Komple-
xitdt der Sarkoidose gerecht werden. Es besteht ein dringender
Bedarf an Leitlinien, die die alltdglichen Erfahrungen von Sarkoi-
dose-Patient*innen genau und emphatisch abbilden (s. auch die
grafische Zusammenfassung). Trotz kultureller Unterschiede in
der Herangehensweise an die Arbeitsfdhigkeit ist unsere vorge-
schlagene Strategie breit anwendbar und von universellem
Wert.
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