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Evaluation de la qualité de vie en Dialyse Péritonéale par les entretiens narratifs

(Narrative interviews to assess quality of life in Peritoneal Dialysis)

Sophie Mougel1, Hafsa Tabibi2, Magali Rosier2  

 
1Service de Néphrologie - CHU Nice

2Service Qualité et Sécurité des Usagers - CHU Nice
 

Résumé

L’objectif de la dialyse est non seulement d’améliorer la 
survie des patients, mais également leur bien-être.

Nous nous sommes intéressés à la perception de la 
qualité de vie des patients en Dialyse Péritonéale, sans 
comparaison avec les autres techniques de dialyse, par une 
méthode d’évaluation moins classique que PROMIS-29, 
KDQOL-36 : l’entretien narratif, basé sur le recueil 
du ressenti, du vécu au quotidien et des impressions 
concernant la prise en charge. 
Nous avons mené quatre entretiens approfondis, en suivant 
le principe de la saturation théorique des données, auprès 
de quatre patients adultes pris en charge à Nice.
Ces entretiens ont montré que la Dialyse Péritonéale a 
apporté une amélioration rapide de leur état de santé, tant 
sur le plan physique qu’émotionnel. 
Les patients regrettaient cependant le maintien de 
restrictions alimentaires, notamment en apport sodé. 
Ils appréciaient un accompagnement temporaire par un 
infirmier libéral, proposé systématiquement par notre 
centre en début de traitement. 
L’implication, en amont de la dialyse, de patients en Dialyse 
Péritonéale a été suggérée tant pour leur témoignage 
que pour l’apport d’explications et de démonstrations 
pratiques.
La qualité de vie est importante à évaluer lors du choix 
de technique de suppléance ou en début de traitement. La 
méthode de l’entretien narratif est un outil d’évaluation qui 
peut aider les soignants à mieux comprendre les attentes et 
souhaits des patients afin de les orienter vers la technique 
la plus adaptée à leur mode de vie et préférences. Les 
résultats cliniques en seront améliorés.

Bulletin de la Dialyse à Domicile

Mots clés : entretien narratif - qualité de vie – dialyse à 
domicile – dialyse péritonéale	  
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It has been found that people undergoing dialysis have a 
lower quality of life than the rest of the population. The 
aim of dialysis is to improve physical health, but also well-
being.
We were interested in the perception of the quality of life 
of patients undergoing Peritoneal Dialysis. We used the 
narrative interview method to collect their feelings, their 
daily experience, and their impressions about their care. We 
conducted four in-depth interviews, following the principle 
of theoretical data saturation, with adults treated at the 
Hospital of Nice.
These interviews indicated that Peritoneal Dialysis rapidly 
improves physical and emotional health. Patients are 
satisfied with the technique, which allows them to return to 
a social, familial, and professional life. 
However, they regret that it does not relieve them of dietary 
restrictions, especially on salt. Patients appreciate the 
temporary support of a private nurse, which is systematically 
offered by our centre at the beginning of treatment. 
They wish the involvement of peers to benefit from their 
experience, explanations and practical demonstrations.
Quality of life is important to assess when choosing a renal 
replacement technique. Caregivers have to understand 
patients’ expectations and wishes in order to guide them 
towards the dialysis modality that suits their lifestyle and 
preferences best. This will improve treatment outcomes.
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INTRODUCTION

L’évolution de la maladie rénale chronique peut conduire à une Insuffisance Rénale Chronique 
Terminale, stade auquel il est nécessaire d’envisager une technique de suppléance : dialyse 
ou transplantation [1]. Si la transplantation rénale présente la meilleure option thérapeutique 
en terme de qualité de vie pour les personnes atteintes d’Insuffisance Rénale Chronique (IRC) 
[2], elle n’est pas toujours possible ni immédiate. Une période de dialyse plus ou moins longue 
s’avère alors nécessaire. 

Bien que la dialyse soit un traitement de suppléance rénale efficace, elle peut affecter les activités 
sociales et quotidiennes des patients. Il a été démontré que les personnes dialysées ont une moins 
bonne qualité de vie que la population générale [3]. L’objectif de la suppléance rénale est donc 
non seulement d’améliorer la survie du patient, mais également son bien-être [4].
L’évaluation de la qualité de vie est subjective et implique des mesures multidimensionnelles qui 
comprennent les fonctions physique, émotionnelle et sociale ainsi que l’efficacité du traitement 
[3]. Plusieurs questionnaires sont disponibles afin d’évaluer la qualité de vie des patients tel que 
le PROMIS-29, SF-36, KDQOL…

Cependant afin d’obtenir des réponses plus personnelles et qualitatives, nous avons choisi une ap-
proche narrative. Selon les théories narratives [5], le but du récit est de « clarifier le sens de l’ex-
périence de la maladie en donnant un ordre aux événements ». La médecine narrative a montré 
son intérêt dans le domaine de la santé [6], en néphrologie [7,8] et auprès de patients dialysés [9].
Nous n’avons pas pour idée de comparer la qualité de vie des patients selon les différentes tech-
niques de dialyse adoptées, mais de leur proposer un temps d’échange pendant lequel ils peuvent 
s’exprimer librement sur leur propre ressenti vis-à-vis de la maladie rénale chronique et de la dia-
lyse. Nous nous sommes intéressés aux patients en dialyse à domicile et plus particulièrement en 
Dialyse Péritonéale (DP), suivis exclusivement au centre de Nice, afin d’organiser les entretiens 
dans des conditions identiques.

Notre objectif est de vérifier la pertinence des entretiens narratifs, sans comparaison avec d’autres 
méthodes, pour évaluer la perception de la qualité de vie des patients en DP. Le recueil de leur   
ressenti, de leur vécu au quotidien, de leurs impressions concernant leur prise en charge, vis-à-vis 
de la maladie rénale et de la dialyse permettra de mettre en exergue les points que nous pourrions 
améliorer afin de répondre au mieux aux besoins et attentes de nos patients.

METHODE

Afin d’évaluer l’intérêt des entretiens narratifs dans la perception de la qualité de vie des patients 
en DP, nous avons testé cette méthode sur les patients pris en charge au Centre Hospitalo-Uni-
versitaire (CHU) de Nice. Les entretiens narratifs sont une déclinaison de la médecine narrative 
basée sur le récit des patients, à partir de leur expérience. Il consiste à laisser parler librement le 
patient et à écouter attentivement son récit, avec empathie. 

Les différentes thématiques que nous avons souhaité recueillir sont en lien avec le questionnaire 
PROMIS-29 [10] et concernent : la capacité physique, l’état émotionnel, la capacité à participer 
à des rôles sociaux et à des activités sociales, le trouble du sommeil, les impacts de la prise en 
charge de la maladie rénale chronique, l’interférence de la douleur et son intensité et la satisfac-
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tion du patient sur sa prise en charge. 

Une grille d’entretien (tableau I) a été élaborée en amont afin de suivre le récit et avoir une vi-
sion sur les différentes thématiques du questionnaire PROMIS-29 abordées par le patient. Ont 
participés à l’élaboration de cette grille : un représentant des usagers du CHU de Nice, un patient 
partenaire, les professionnels de DP et du pôle parcours patient. Nous avons également remis un 
journal de bord à chaque patient suivi en DP, dans lequel il pouvait mentionner son ressenti, ses 
besoins et ses attentes. Il était ensuite libre de partager le contenu de ce journal lors de l’entre-
tien. Nous nous sommes intéressés à sa qualité de vie au cours des quatre semaines précédant 
l’entretien.

Les participants ont été informés préalablement des objectifs et modalités de l’entretien et leur 
consentement oral a été recueilli.  Ces échanges étaient confidentiels, soumis au secret profes-
sionnel et enregistrés numériquement. Ils se sont déroulés dans un endroit calme et propice à la 
confidentialité.

Les entretiens, d’environ une heure, ont été réalisés en présence d’un soignant (Infirmière de 
Pratique Avancée en Néphrologie) et d’un patient partenaire. Ce dernier a pu accueillir, soutenir 
et inciter le patient au partage d’expériences.  Un ingénieur qualité était également présent pour 
prendre des notes puis retranscrire textuellement les informations. Une copie de cette retranscrip-
tion a ensuite été remise aux participants afin qu’ils en confirment la conformité. Ces entretiens 
ont été menés auprès des patients adultes pris en charge en DP au Centre Hospitalo-Universitaire 
(CHU) de Nice. Les patients ont tous ont choisi la DP après avoir bénéficié d’une information 
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 Tableau 1. Grille utilisée pour l’entretien narratif. Lors de l’utilisation une colonne suplémentaire permet d’inscrire 
les commentaires en cours d’entretien
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éclairée. La technique de DP (DPCA/DPA) est laissée au libre choix du patient.
Ont été exclus les patients présentant une déficience mentale et /ou physique et ceux ne parlant 
pas couramment le français.
Les entretiens se sont déroulés entre décembre 2020 et février 2021 au CHU de Nice. Les en-
trevues ont été proposées à tous les patients éligibles du centre (tableau 2). Tous ont accepté de 
participer. Le recrutement s’est effectué de manière chronologique c’est-à-dire selon les dates de 
rendez-vous de suivi déjà programmées.

Les entretiens ont débuté par une description de l’annonce de la maladie, ce qui a permis d’amor-
cer le récit du patient et de situer le contexte. Les thématiques à étudier ont été systématiquement 
abordées. Les informations ont été rapportées directement par le patient sans interprétation des 
professionnels.  Des questions de relance ont pu être proposées pour lui permettre de s’exprimer 
davantage sur une thématique spécifique. Ces questions étaient adaptées au patient, à son rythme 
et au contexte.  

Le nombre d’entretiens a été déterminé en suivant le principe de saturation théorique des don-
nées, c’est-à-dire que le recrutement des participants a cessé lorsqu’aucun nouveau concept n’est 
apparu lors de l’entretien suivant. Nous avons réalisé quatre entretiens approfondis. 

RESULTATS

L’analyse de contenu a permis de répondre aux thématiques suivantes.

Capacité physique

Les patients ont tous rapporté une amélioration rapide de leur état de santé : « J’ai retrouvé mes 
capacités à 70% », « mon corps se sent mieux ». 
Ils ont évoqué les symptômes présents en période de prédialyse par « je ne pensais pas que l’in-
suffisance rénale dénaturait le corps comme ça » tout en mentionnant leur disparition une fois 
en dialyse. 
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 Tableau 2. caractéristiques des patients éligibles

Interviewés n=4 Non interviewés n=8

Age 23 à 72 ans
Moyenne d’âge : 42 ans

22 à 86 ans
Moyenne d’âge : 63 ans

Sexe H : 4
F : 0

H : 6
F : 2

Temps de DP 4 à 26 mois
Moyenne :11 ½ mois

1 à 57 mois
Moyenne :17 ½ mois

Autonomie Autonome (+/-IDEL<4 mois) : 4
IDEL : 0

Autonome (+/-IDEL<4 mois) : 5
IDEL : 3

Activité professionnelle Emploi conservé : 2
Recherche Emploi/Requalification :1

Retraite : 1

Emploi conservé : 3
Recherche Emploi/Requalification : 0

Retraite : 5

Modalités de DP DPCA : 3     DPA : 1
Nb Jours DP/sem :7J/7 : 3    6J/7 : 1

DPCA : 7     DPA : 1
Nb JoursDP/sem :7J/7 : 4   6J/7 : 4

Inscrit / En Cours 
d’inscription sur liste de 

transplantation

Oui : 4
Non : 0

Oui : 6
Non : 2

Nb de patients exclus pour déficience mentale et /ou physique : 3
Nb de patients exclus pour problème de langue : 2

Entretien narratif dialyse péritonéale
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Les activités physiques voire sportives ont été reprises « malgré la lourdeur du ventre ».

Etat émotionnel

Tous parlent de choc émotionnel à l’annonce de la maladie : « ça met dans le trou », « ça change 
la vision de la vie car quand on est jeune on se croit invincible ». Ils évoquent la difficulté du 
choix de traitement de suppléance et parlent de « prise de décision fondamentale à un moment 
difficile ».

Ils rapportent également une « entrée brutale en dialyse » bien qu’ils « s’y attendaient, s’y étaient 
préparés et s’en doutaient » (un seul patient a débuté la technique trois mois après la découverte 
de son IRC). Ils mentionnent leur « surprise » même s’ils savaient que « l’étape ultime est la 
dialyse ».

Ils évoquent le pas à pas dans l’acceptation de la maladie et de la dialyse : « on franchit des 
étapes, avant je tremblais de peur ». Ils décrivent ensuite la sensation « d’apaisement » car la 
dialyse « me fait du bien » jusqu’à son acceptation et intégration dans la vie quotidienne : « je me 
sens mieux dans ma vie », « c’est la maladie qui change la vie, pas la DP ».
Les patients mentionnent également la satisfaction de contrôler de leur traitement : « c’est moi 
qui fais mon soin » même si « le plus dur pour moi c’est le fait de me voir faire la dialyse ».

Capacité à participer à des rôles sociaux et à des activités sociales

	 - Relation avec la famille / les amis
Les patients ont bénéficié d’un soutien de leur entourage familial mais ont parfois connu quelques 
difficultés au sein de la cellule familiale : fatigue mal vécue, temps de manipulation trop long…
Les enfants acceptent facilement ce traitement réalisé par leur père ou grand-père, qui rapportent 
un moment privilégié lors des manipulations, un temps calme et un soin qui éveille la curiosité 
des enfants.
La dialyse a   peu d’impact sur les relations amicales : mes amis « me traitent comme avant », « 
dans leur regard rien n’a changé ». Certains patients ont mentionné un évitement de leur part au 
début du traitement pour « ne pas avoir à parler de ça », « ne pas avoir à expliquer sa maladie ». 
	 - Activités et vie professionnelle
Le lien social est maintenu grâce aux loisirs et aux activités artistiques. 
Concernant leur activité professionnelle, deux patients ont conservé leur emploi même si « ce 
n’est pas évident de jongler entre le travail et la dialyse », un autre en profite pour effectuer une 
reconversion professionnelle. L’un d’eux précise que les difficultés professionnelles se présentent 
dès le stade d’IRC qui peut conduire à une incapacité de travail. S’était alors posé le problème lié 
à la perte de revenus et à la difficulté d’obtenir des prêts bancaires.  

Impacts de la prise en charge de la maladie rénale chronique

	 - Alimentation
La restriction alimentaire est systématiquement décrite comme « le plus difficile à supporter ». 
Les patients évoquent la perte du plaisir « de la table » et du lien social lié aux repas. Il faut « y 
penser tout le temps » et « ça met à l’écart ». Ils rapportent tous la répercussion immédiate d’une 
alimentation trop salée, vécue comme « un rappel à l’ordre » : « je le paye de suite », « c’est 
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dangereux pour moi » et « j’ai appris de mon corps ».
	 - Image corporelle 
Les patients parlent de la difficulté à accepter la présence du cathéter :« j’évite de me mettre torse 
nu même dans l’intimité », « je vais à la plage mais avec un Tee shirt ».
	 - Organisation à domicile
Après un temps d’adaptation, un automatisme s’installe : « c’est la routine », « je pensais que 
c’était plus contraignant », « j’ai mes temps de dialyse » et « j’anticipe pour me divertir (pendant 
les temps d’échange) » même si « c’est pénible » et que « c’est la dialyse qui organise ma vie ». 

Satisfaction de la prise en charge

	 - Dépendance vis-à-vis de l’équipe
Les patients sont satisfaits des informations reçues dès le stade de prédialyse. Ils mentionnent une 
écoute et une disponibilité des équipes, un suivi bien organisé dans un climat de confiance qui « 
enlève tout doute » sur le choix de la technique.
Ils connaissent les membres de l’équipe de DP ce qui facilite « l’acclimatation » à la dialyse et 
considèrent que les relations avec cette équipe sont bonnes voire excellentes.
	 - Infirmier libéral
Les patients interviewés sont autonomes mais ont tous bénéficié, à leur demande, d’un accompa-
gnement par un infirmier libéral, de quelques semaines à quelques mois, à l’initiation de la dia-
lyse. L’intervention infirmière concernait essentiellement la surveillance clinique de l’état d’hy-
dratation, la gestion des « entrées et des sorties », la surveillance de l’émergence mais très peu les 
manipulations.  Les patients rapportent tous avoir grandement apprécié cette « aide inestimable 
», vécue comme une « présence réconfortante au début » qui « enlève les angoisses ». 

Trouble du sommeil, interférence et intensité de la douleur

Les participants ont tous rapporté une absence de douleur et un sommeil réparateur, en DPA 
comme en DPCA. 

Suggestions d’amélioration 

Les patients souhaiteraient « démystifier le mot dialyse ». Mais selon eux, seul un patient « témoin 
» peut le faire, « je n’arrivais pas à m’imaginer ce que pouvait être un cathéter dans le ventre »…
Malgré des explications sur les différentes étapes de la dialyse, une rencontre spécifique avec des 
personnes en dialyse péritonéale (ou en hémodialyse) est nécessaire pour « bien expliquer aux 
autres patients le procédé » car on a toujours « l’impression de découvrir les choses lorsqu’on 
débute la dialyse ». Il serait bien d’améliorer les supports visuels et les démonstrations pratiques 
et de pouvoir bénéficier de témoignages de « vrais patients ».

DISCUSSION

La description du vécu au quotidien de la maladie rénale et du traitement par DP, à partir du récit 
de patients, a permis d’évaluer et d’analyser l’impact de cette technique sur leur qualité de vie. 
La DP apporte une amélioration rapide de l’état de santé, tant sur le plan physique qu’émotionnel, 
comme cela a déjà été démontré dans différentes études qui ont utilisé d’autres outils d’auto-éva-
luation comme SF-36, EQ-5D et KDQOL [3,11].
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Les patients constatent la disparition des symptômes ressentis avant la mise en dialyse et ont pu 
reprendre rapidement leurs activités habituelles. Le choc émotionnel a surtout été présent lors 
de l’annonce de la maladie. Le choix de la technique de suppléance a été évoqué comme une 
décision difficile malgré une information satisfaisante et un soutien de l’équipe soignante. La 
période de prédialyse est une étape stressante, chargée en émotions. La prise de décision dépend 
d’un apport de connaissances rationnel mais surtout des valeurs, des préférences et des émotions 
du patient [12,13]. L’entrée dans le traitement de suppléance est une prise de conscience de la 
chronicité de la maladie ; se met alors en place un processus d’adaptation, parfois long, pour que 
le patient accepte et sa maladie sous une forme nouvelle et le traitement qui y est associé. Comme 
le soulignent différents témoignages de patients, toutes les techniques doivent être proposées et 
l’objectif est de « trouver un équilibre de vie » [14].

Si la DP permet une amélioration rapide de l’état de santé et des capacités physiques, les patients 
regrettent qu’elle ne dispense pas des restrictions alimentaires, en particulier en apport sodé. Ce 
« régime » est considéré comme un problème essentiel dont le non-respect a, de plus, un reten-
tissement clinique direct.

Les patients sont satisfaits de la technique choisie, cependant le processus d’acceptation se fait 
par étapes, tout comme l’intégration de la DP à la vie quotidienne. Après un temps d’adaptation, 
la dialyse est perçue comme une routine, un automatisme et permet au patient de retrouver une 
vie sociale, familiale et professionnelle. La capacité d’adapter la dialyse au mode de vie est une 
caractéristique majeure de la dialyse à domicile [13,15,16]: diminution des déplacements, sensa-
tion de liberté, d’autonomie et d’indépendance liée à une plus grande souplesse dans les horaires 
et le traitement, ce qui permet au patient de poursuivre ses activités, de conserver son emploi et 
de voyager. La dialyse péritonéale permet aux patients de mettre en œuvre leur propre traitement 
à domicile, dans un environnement propice au confort et au bien-être [11]. 

Il a cependant été montré que le patient peut rapidement éprouver une lassitude et se sentir dépas-
sé par les soins. Il ressentira alors une invasion de la dialyse dans sa vie quotidienne et sa qualité 
de vie s’en trouvera dégradée [12,13,15]. Si les facteurs psychosociaux pèsent lourdement dans 
le choix d’une modalité de dialyse à domicile, ils sont également des causes majeures d’abandon 
du traitement [17, 18]. Le patient doit alors bénéficier d’un soutien optimal et continu [13 ,15,16] 
par une écoute, une disponibilité et une empathie de la part des équipes de DP.

Le recours à un infirmier libéral, sans a priori sur l’âge, le niveau social ou cognitif du patient 
peut offrir une période de transition adaptée en début de dialyse et a montré son intérêt dans notre 
centre.

Un accompagnement individualisé et personnalisé est nécessaire [15,19] et le recours à des pa-
tients déjà en DP doit être proposé. L’expression de leur vécu et quotidien est appréciée à travers 
leurs témoignages, mais leur participation à des démonstrations plus pratiques avec un focus sur 
la voie d’abord (cathéter) est souhaitée.

Afin de maintenir les patients dans les modalités de domicile et d’améliorer leur qualité de vie, 
il serait intéressant d’évaluer l’impact d’un assouplissement des objectifs de traitement et d’une 
flexibilité de la prescription.
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LIMITES

La méthode de l’entretien narratif a permis de répondre à notre objectif et d’analyser les théma-
tiques que nous souhaitions étudier. Les patients se sont sentis écoutés et ont apprécié l’intérêt 
porté à leur qualité de vie. Notre échantillon, bien que réduit, est représentatif des patients de 
notre centre, essentiellement de sexe masculin et d’âges extrêmes. Il est possible que nos résultats 
ne soient pas transposables à tous les centres de DP en France, même si cette technique est, en gé-
néral, choisie par les patients qui bénéficient d’un bon soutien familial et d’un niveau d’éducation 
plus élevé. Nos résultats ne sont actuellement pas généralisables ; il serait nécessaire de réaliser 
ce type d’entretiens à plus grande échelle et sur une population davantage diversifiée. Par ailleurs, 
il a été nécessaire d’adapter certaines réponses concernant l’environnement et l’impact social de 
la DP au contexte de la crise sanitaire actuelle.

CONCLUSION

La qualité de vie constitue un facteur important à prendre en compte lors du choix de technique 
de suppléance rénale. Ce choix doit être individualisé et tenir compte des facteurs psychosociaux. 
Bien que la DP soit associée à de nombreux avantages, elle peut être considérée comme un far-
deau et, orienter un patient vers une technique de domicile sans tenir compte de ses préoccupa-
tions peut avoir un impact négatif sur sa qualité de vie. 

Il est important pour les soignants de comprendre les attentes et souhaits des patients, car l’enga-
gement et l’adhésion au traitement en dépendent. Ces aspects ont, par conséquent, un impact sur 
les résultats cliniques. L’entretien narratif est une méthode efficace qui permet aux cliniciens de 
recueillir le récit, de comprendre le point de vue du patient et de l’intégrer à la pratique. L’inter-
vention d’un patient partenaire rassure le patient et permet des échanges d’expériences sur des 
situations vécues comme difficiles. Cette méthode d’évaluation de la qualité de vie, certainement 
trop chronophage pour être proposée de façon systématique, pourrait être utilisée pour vérifier la 
qualité de prise en charge de nos patients.
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