| a sarcoidose: une maladie rare
aux multiples facettes

En Suisse, prés de 3500 personnes souffrent de sarcoidose. Dans cette maladie rare,
des nodules inflammatoires de taille variable se forment dans différents organes.
Les poumons sont le plus souvent touchés. Les symptomes sont trés divers, ce qui
rend le diagnostic difficile. Les causes exactes de la maladie sont encore peu claires.

Qu'est-ce que la sarcoidose?
C'est une maladie rare caractérisée
par le développement dans |'orga-
nisme de petits nodules de tissu
conjonctif d'origine inflammatoire
appelés granulomes. Poumons,
peau, muscles, articulations, os,
yeux, foie, reins, coeur et systeme
nerveux — souvent plusieurs a la
fois — peuvent étre touchés. Les
granulomes peuvent laisser des ci-
catrices, géner le fonctionnement
des organes |ésés et provoquer des
douleurs. Dans plus de 90% des

cas, les poumons sont touchés et la

fibrose progressive du tissu pulmo-

naire provoque souvent dyspnée et

toux.

Comment diagnostique-t-on la

sarcoidose?
Parce que la sarcoidose est rare et
qu'elle présente des symptomes
peu explicites et tres divers, fai-
sant penser a d'autres maladies,
il peut s'écouler des mois ou des
années avant qu'on ne la dia-
gnostique. Aux rayons X (radio-
graphie conventionnelle et/ou
scanner des poumons), le pneu-
mologue peut voir dans le tissu
pulmonaire les petits nodules ty-
piques a chaque stade, parfois
aussi des ganglions lymphatiques
enflés ou un épaississement du
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Les symptoémes les plus fréquents, qui peuvent survenir seuls ou s'accumuler

tissu pulmonaire (=fibrotique). Un
test (spirométrie) permet de sa-
voir si la fonction pulmonaire est
affectée. Par une technique bron-
choscopique, on préléve des
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échantillons de tissu pulmonaire
ou des glandes lymphatiques voi-
sines des poumons et on y re-
cherche des granulomes. L'ultra-
sonographie endobronchique
(EBUS) améliore nettement la pré-
cision des prélévements. Il faut
souvent aussi faire un examen oph-
talmique, un ECG et des examens
de sang et d'urine: comme la ma-
ladie peut toucher des organes
tres divers, la pose du diagnostic
requiert la participation de diffé-
rents spécialistes.

Les stades de la sarcoidose pul-

monaire selon Scadding (1967):

— Stade [I: gonflement symétrique
des ganglions lymphatiques sans
atteinte visible du tissu pulmonaire

— Stade II: gonflement bilatéral des
ganglions lymphatiques avec for-
mation diffuse de granulomes
dans le tissu pulmonaire

— Stade III: atteinte pulmonaire
sans gonflement des ganglions
lymphatiques

— Stade IV: fibrose du tissu pulmo-
naire avec perte de fonction des
poumons

Comment survient cette maladie?
La sarcoidose n'est pas contagieuse.
L'origine, I'apparition et les formes
différentes de la sarcoidose sont a
ce jour une énigme a laquelle tra-
vaillent des chercheurs du monde
entier: il s'agit probablement d'une
réaction de défense du systéeme
immunitaire contre un ou plusieurs
facteurs déclenchants encore in-
connus. On a récemment décou-
vert un «géne de la sarcoidose»
qui donnerait a la prédisposition
héréditaire un rdle plus important
qu'on ne pensait.

Comment la sarcoidose évolue-t-
elle, quelles en sont les thérapies?
La forme aigué débute le plus
souvent par un gonflement des
ganglions lymphatiques et des
symptdmes pseudo-grippaux.
On utilise parfois des analgésiques
antiinflammatoires et on réserve

Qu'est-ce qui rend si difficile le diagnostic de la sarcoidose?

Le tableau clinique est confus, difficile a saisir et trés variable. Le risque
de confusion avec d'autres maladies est grand. D'otl I'importance d'une
étroite collaboration entre le médecin traitant, les pneumologues et les
spécialistes de la sarcoidose.

De quoi les malades souffrent-ils le plus?

La sarcoidose peut fortement limiter la qualité de vie. Le traitement
médicamenteux a la cortisone peut avoir d'importants effets secondaires,
comme une prise de poids, ou favoriser I'apparition de |'ostéoporose et
du diabéte. Dans les cas graves de sarcoidose pulmonaire, il faut un ap-
port supplémentaire d'oxygeéne. L'incertitude est aussi trés pesante.
L'évolution vers la chronicité n'est pas prévisible. Il y a des phases transi-
toires de récupération, mais on ne sait jamais ot on en est.

Quels progrés dans la thérapie?

Il faut que la science progresse pour comprendre |'apparition de la ma-
ladie, améliorer son traitement et éviter les complications. Notre asso-
ciation entretient des contacts avec les médecins et s'engage pour faire
mieux connaitre cette maladie rare.

I'emploi de la cortisone aux symp-
témes les plus séveres. La maladie
disparait spontanément dans 80

4 90% des cas. On suit réguliére-
ment son évolution, tout d'abord
chaque mois, puis a intervalles
plus éloignés.

La forme chronique débute insi-
dieusement, par des symptomes
trés divers selon les individus, elle
n'est souvent diagnostiquée que
par hasard. La maladie peut gué-
rir d'elle-méme, mais elle peut
aussi progresser et, parfois, abou-
tir a la mort. Le traitement débute
le plus souvent par la cortisone.
Pour en minimiser les effets se-
condaires a long terme, on dimi-
nue sa dose et, en cas de nécessi-
té, on lui associe des immuno-
suppresseurs, ceci en fonction du
stade et des symptomes. Les pa-
tients dont la fonction pulmonaire
est trés limitée recoivent de la
cortisone orale. C'est aussi le cas
si le ceeur, le systéme nerveux
central ou le segment postérieur
de I'ceil sont touchés, comme

d'ailleurs pour certaines affec-
tions musculaires et articulaires
dues a la sarcoidose.

Le choix du traitement individuel
est affaire de spécialiste. Un traite-
ment global impliquant respiration
et mobilité, exercices de détente et
de réduction du stress améliore la
qualité de vie des malades. L'évo-
lution de la maladie doit étre suivie
de preés, pendant au moins trois
ans apres la fin du traitement car
des rechutes sont possibles.

=> Pour plus d'informations:
www.sarkoidose.ch/fr
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