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RÉSUMÉ

OBJECTIFS Connaître la situation et les difficultés vécues par les usagers transférés d’un centre supra-
régional vers les ressources de leur région et recueillir les pistes de solution privilégiées par les usagers 
face aux difficultés soulevées.

DEVIS Étude qualitative et descriptive.

MILIEU Régions desservies par l’Institut de réadaptation en déficience physique de Québec.

PARTICIPANTS Trente-neuf usagers ayant reçu des services de l’Institut et poursuivant certaines étapes 
de leur réadaptation dans leur région.

MÉTHODE Consultation téléphonique utilisant un questionnaire validé avec questions fermées et 
ouvertes.

PRINCIPALES CONSTATATIONS Difficulté à recevoir un suivi adéquat dans les région dans une 
proportion de 69%; manque de ressources humaines possédant l’expertise nécessaire dans les régions; 
nécessité d’établir des modes de communication efficaces entre les différents acteurs; et nécessité de 
reconnaître le rôle du médecin dans le continuum de services en déficience physique.

CONCLUSION La mise en place de mécanismes de coordination pour assurer le continuum de services 
en région est un défi de taille pour tous les acteurs impliqués dans le réseau de la santé et des services 
sociaux. Les solutions proposées pour réaliser un tel défi sont toutefois à notre portée.

ABSTRACT

OBJECTIVE To understand the situation of and difficulties encountered by users of a supraregional 
rehabilitation institute when they are transfered from the institute to facilities in their own regions, and 
to discover how they address these difficulties.

DESIGN Qualitative descriptive study.

SETTING Regions in Quebec served by a physical rehabilitation institute (Institut de réadaptation en 
déficience physique de Québec).

PARTICIPANTS Thirty-nine people who used services at the institute and then sought rehabilitation 
in their own regions.

METHOD Telephone survey using a validated questionnaire with both open-ended and closed questions.

MAIN FINDINGS About 69% of users had difficulty obtaining adequate follow up in their regions; the 
regions lacked professionals with expertise; more efficient methods of communication are required; 
and physicians’ role in providing continuity of care needs to be recognized.

CONCLUSION Providing continuity of care on a regional basis is a formidable challenge for the entire 
health and social services network, but ways of meeting this challenge are within reach.

Cet article a fait l’objet d’une évaluation externe.

This article has been peer reviewed.
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A
u Canada, depuis quelques années, plu-
sieurs provinces ont procédé à des réfor-
mes de leur système de santé orientées 
vers la régionalisation et la décentralisa-

tion. Chaque système de santé provincial devrait 
garantir l’accessibilité des services dans les régions. 
Plusieurs documents d’orientation publics ont été dif-
fusés à ce sujet. En 1997, le Forum national sur la 
santé s’était penché sur les questions de la décentrali-
sation, de l’intégration des services en région et des 
mécanismes de répartition des ressources. Tout cela 
devait donner lieu à un meilleur équilibre pour l’accès 
aux services de santé pour tous les canadiens1.

Depuis 1992, plusieurs provinces ont décentralisé 
la gestion de leur système de santé. Par exemple, l’Île 
du Prince-Édouard a doté ses régions de structures 
budgétaires et décisionnelles intégrées à qui ont été 
confiées la charge des établissements de soins de 
santé, des services de santé communautaire, de cer-
tains services juridiques et de l’habitation2. Marriott 
et Mable3 soulignaient que les obstacles à la régiona-
lisation des services dans chaque province étaient 
énormes en terme d’adéquation entre les politiques 
de gestion des ressources humaines et les nouveaux 
modes de prestation des soins.

Lors du troisième congrès des responsables locaux 
de santé des Amériques qui portait sur la régionali-
sation des services, les expériences de l’Ontario, du 
Québec et de l’Alberta ont permis de faire le point 
sur les capacités locales de planifier, de fournir et de 
financer les services de santé, l’accès aux services 
et la place des communautés dans le processus de 
décentralisation. Wilson4 rapporte que l’expérience 
de l’Alberta en matière de régionalisation s’est avérée 
négative pour la population en ce qui concerne le coût 
et le niveau de satisfaction; le gouvernement albertain 
a amputé le budget des services de santé et a transféré 
aux municipalités le fardeau de la responsabilité pour 
la planification et la gestion des services de santé. En 
Ontario, Angus5 rapporte que la régionalisation a été 
réalisée sans laisser au citoyen le pouvoir de jouer 
un rôle dans la prise de décision dans le processus 

de réforme et de restructuration. On parle d’une expé-
rience moyennement satisfaisante.

Au Québec, Deschènes6 présente plus positivement 
la régionalisation et la décentralisation des services 
de santé aux régies régionales, le rôle du citoyen 
dans la prise de décision et l’élaboration des poli-
tiques et des programmes de santé. Par ailleurs, une 
récente consultation auprès d’intervenants dans l’est 
du Québec révèle que les régions éloignées ne pos-
sédaient pas les ressources pour répondre adéqua-
tement à l’ensemble des besoins des usagers7,8. En 
complément à cette première étude, une consultation 
a été effectuée auprès des usagers qui ont été trans-
férés d’un centre spécialisé de réadaptation vers les 
ressources de leur milieu. Cet article présente les 
résultats de cette consultation.

Le continuum des services en déficience phy-
sique comprend généralement trois phases9,10. La 
première est amorcée en centre hospitalier de courte 
durée. L’usager y bénéficie d’interventions précoces, 
le temps de stabiliser sa condition médicale. La 
deuxième phase se poursuit en centre de réadapta-
tion spécialisé où l’emphase est mise sur la réadapta-
tion, l’adaptation et l’intégration de l’usager dans son 
milieu. Le maintien à domicile constitue la troisième 
phase, généralement soutenue par le Centre local de 
services communautaires (CLSC) et les différentes 
ressources en place.

Les professionnels et intervenants du milieu doi-
vent être en mesure d’apporter le suivi aux problè-
mes qui peuvent se présenter à long terme9,10. Le 
rôle des différents intervenants est défini pour cha-
cune des phases. Celui du médecin est défini, entre 
autres, pour la troisième phase du continuum en défi-
cience physique à la page 41 des orientations minis-
térielles de 19959:

Un suivi médical et paramédical pour les personnes dont 
un ou plusieurs systèmes organiques ont été atteints et 
chez qui a été identifié le risque d’incapacités suite à 
cette atteinte.

Un suivi médical et paramédical visant la prévention 
de la détérioration des systèmes organiques atteints ou 
la détérioration consécutive d’autres systèmes résultant 
en de nouvelles limitations fonctionnelles.

Des mesures d’adaptation des divers services de santé 
physique à la situation des personnes chez qui une défi-
cience physique a déjà entraîné des incapacités.

On sait que les usagers eux-mêmes ont à interve-
nir dans leur processus de réadaptation11-13. Selon le 
mouvement Vie autonome au Canada, ils sont les 
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scientifique à l’Institut de réadaptation en déficience physique 
de Québec. Mme Beauregard et Mme Dumont complètent 
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(Service social et santé communautaire).
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mieux placés pour préciser leurs propres besoins 
et leur participation active est un des éléments clés 
de l’atteinte des buts de la réadaptation et de l’in-
tégration sociale14-18. Compte tenu de l’importance 
du rôle joué par les usagers dans ce processus et 
considérant le contexte récent de l’organisation du 
continuum de services dans leur milieu, il est apparu 
important de vérifier comment les usagers vivent 
le transfert aux ressources régionales, les lacunes 
qu’ils observent et ce qu’ils souhaitent comme solu-
tions. Ces préoccupations ont amené la formulation 
des objectifs de la présente recherche, qui sont 
de connaître la situation et les dif ficultés vécues 
par les usagers référés d’un centre suprarégional 
vers les ressources de leur milieu et de recueillir 
les solutions privilégiées par les usagers face aux 
difficultés soulevées.

MÉTHODES

Contexte et déroulement de l’étude
L’étude a été réalisée à l’Institut de réadaptation en 
déficience physique de Québec (IRDPQ), un centre 
de réadaptation spécialisé avec une mission supraré-
gionale pour une partie du centre et tout l’est du 
Québec. Les clientèles visées étaient les personnes 
ayant des déficiences motrices, visuelles ou audi-
tives, de tous âges. Suivant l’organisation préconisée 
des services, les usagers devraient recevoir des ser-
vices de l’IRDPQ pour la phase de réadaptation et 
compter sur les ressources de leur région pour la 
phase subséquente.

Quatre chercheurs et un médecin ont collaboré à 
cette étude. La cueillette d’information a été réalisée 
auprès de chaque usager ayant été référé aux res-
sources de son milieu, entre 1 et 3 mois suivant le 
congé de l’IRDPQ. Ce projet avait reçu l’approbation 
du comité d’éthique de l’IRDPQ. Les programmes 
de l’IRDPQ les plus susceptibles de transférer des 
usagers pour un suivi dans les régions ont été ciblés 
(tableau 1). Durant la période de septembre 1998 à 
février 1999, les coordonnateurs de ces programmes 
ont fourni une liste de 45 personnes ayant accepté 
d’être appelées par un chercheur. Quand il s’agissait 
d’usagers d’âge mineur, le chercheur interrogeait le 
parent responsable. Un usager a refusé de répondre 
au questionnaire téléphonique et cinq autres n’ont 
pu être rejoints. Le chercheur ne connaissait pas les 
clients mais possédait une vaste expérience clinique. 
Il utilisait, au besoin, comme choix de réponse, une 
liste de services et de difficultés identifiées dans les 
études précédentes7,8.

Description du questionnaire
Le questionnaire a été élaboré et validé par deux cher-
cheurs, en collaboration avec deux intervenants de 
l’IRDPQ sensibilisés à la problématique, ainsi qu’un 

RÉPONDANT N

Usager lui-même 
Mère ou père

16
23

Groupes d’âges (ans)

• 0-5
• 6-10
• 11-18
• 18-30
• 31-40
• 41-50
• >51

11
8
4
3
6
3
4

Sexe (répondants)

• Masculin
• Féminin

14
25

Programmes

• Encéphalopathies
• Blessés médullaires (adultes)
• Maladies dégénératives
• Traumatismes cranio-cérébraux
• Déficiences visuelles
• Spina-bifida (enfants)
• Autres problèmes moteurs

2
6
2
7
3

14
5

Professionnels impliqués dans le suivi*

• Éducateur spécialisé
• Ergothérapeute
• Infirmier(ère) autorisé(e)
• Médecin
• Orthophoniste
• Physiothérapeute
• Psychologue
• Travailleur social
• Autre

 6
29
11
20
3

26
12
18
8

Région

• Bas St-Laurent
• Chaudière-Appalaches
• Côte-Nord, Charlevoix
• Gaspésie, Îles-de-la-Madeleine
• Saguenay, Lac St-Jean
• Estrie, Bois-Francs
• Nouveau-Brunswick†

10
12
4
3
4
3
3

*Un répondant pouvait en indiquer plusieurs.
†Le Nouveau-Brunswick est desservi par l’IRDPQ car cette province n’offre
pas toujours les services de réadaptation phase 2.

Tableau 1. Description de l’échantillon des
usagers qui ont participé à l’étude: N = 39
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technicien en enquête et sondage7,8. Il a ensuite été 
pré-testé auprès de deux usagers. Les chapitres sur 
l’élaboration de questionnaires de Kidder19 ainsi que 
Mayer et Ouellet20 ont été utilisés pour les aspects plus 
techniques. Une section du questionnaire recueillait 
les informations socio-démographiques. Pour les deux 
questions fermées, les répondants devaient répondre 
par oui ou non, s’ils avaient rencontré des difficultés 
à recevoir certains services dans leur milieu et s’il y 
avait des services qu’ils n’avaient pu recevoir. Les trois 
questions ouvertes étaient: Quels sont les services de 
réadaptation que vous avez reçus dans votre milieu et 
qui vous a donné ces services (huit choix de réponse)? 
Décrivez les difficultés ou les obstacles (deux choix de 
réponse) pour recevoir certains services dans votre 
milieu. Indiquez les solutions, suggestions ou recom-
mandations pour améliorer la situation actuelle.

Analyses
Une fois la consultation téléphonique complétée, la 
compilation des questions fermées a été effectuée sur 
SPSS et le verbatim a été retranscrit sur une grille 
pour faciliter la comparaison des opinions. D’autres 
choix de services et de difficultés que ceux préalable-
ment inscrits sur le questionnaire de collecte de don-
nées ont aussi été transcrits sur cette grille. Un autre 
chercheur a ensuite procédé à l’analyse qualitative. 
Une méthode d’analyse qualitative thématique a été 
retenue21,22. Le choix des thèmes est le résultat d’une 
première analyse faite par un des chercheurs qui l’a 
soumise ensuite aux autres chercheurs, pour valida-
tion.23 Ceux-ci ont suggéré des modifications dans 
le regroupement des thèmes et un consensus a été 
établi. Chaque thème représente une unité de sens 
« spécifique » et « différente » qui influence le con-
texte de la régionalisation des services en région22,24. 
Les unités de sens retenues ont permis un consensus 
rapide entre les chercheurs et le médecin car les opi-
nions des usagers portaient sur des faits concrets et 
souvent évidents.

RÉSULTATS

Profil des répondants et services reçus
Le tableau 1 décrit le profil des 39 répondants. 
Le taux de participation a été de 86,7%. Une bonne 
part des répondants étaient des parents d’usagers 
mineurs. Les pathologies les plus fréquentes étaient 
le spina-bifida (14), les traumatismes crâniens (sept) 
et les blessés médullaires (six). Les répondants pro-
venaient surtout des régions Chaudière-Appalaches 
et Bas St-Laurent. Les services professionnels qui 

ont été offerts après le congé étaient principalement 
la médecine, l’ergothérapie, la physiothérapie et le 
travail social.

Les problèmes soulevés par les usagers
Au total, 27 (69%) usagers ont rencontré des difficul-
tés à recevoir le suivi requis dans leur milieu et 15 
(38%) usagers n’ont pu recevoir les services attendus 
dans leur milieu. Ces problèmes ont été détaillés en 
deux thèmes (réponses aux questions ouvertes): le 
manque de ressources en région et les difficultés de 
communication entre les différents acteurs.

Le manque de ressources en région
C’est le problème le plus fréquemment mentionné. 
Dans les lacunes, on signale le manque d’équipements 
spécialisés (n = 3), le manque de ressources humaines 
en général (n = 8) et le manque de ressources humaines 
spécialisées (n = 12) qui possèdent des expertises 
spécifiques comme les médecins spécialistes ou les 
ergothérapeutes œuvrant dans un domaine particulier 
comme l’évaluation de la posture. À cet effet, certains 
professionnels en régions ne seraient pas suffisam-
ment spécialisés pour répondre aux besoins: les 
médecins (n = 3), les ergothérapeutes (n = 2), les 
physiothérapeutes (n = 2) ainsi que d’autres profes-
sionnels (infirmières, psychologues, etc).

Trois parents ont dit devoir acquérir beaucoup de 
connaissances sur la condition de leur enfant pour 
pallier au manque de spécialisation du personnel de 
la région. À de nombreuses reprises les répondants 
ont dit qu’il fallait « …se battre… » pour obtenir les 
services en région (n = 7). La plupart des répondants 
qui ont rapporté ces difficultés sont dans des situa-
tions où la concertation de plusieurs professionnels 
et partenaires est nécessaire pour assurer un suivi 
adéquat. Le plus souvent il s’agissait de parents de 
jeunes atteints de spina-bifida (n = 5).

Les difficultés de communication 
entre les différents acteurs
Les répondants (n = 8) ont mentionné des difficultés 
dans la transmission d’informations du centre supra-
régional vers les régions, causant des lacunes dans 
le suivi. Le dossier serait envoyé en retard ou parfois 
même pas envoyé du tout. Les intervenants du milieu 
ne disposeraient pas d’informations essentielles pour 
le suivi de l’usager (médicaments à prescrire, traite-
ments déjà donnés, etc). Certains participants (n = 3) 
ont mentionné le manque d’écoute de certains inter-
venants (ergothérapeute, médecin, travailleur social) 
ou encore obtenir des informations incomplètes ou 
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apparemment contradictoires de la part des différents 
professionnels.

Les points positifs soulignés par les usagers
Huit répondants ont dit n’avoir rencontré aucun pro-
blème et deux d’entre eux des problèmes considérés 
mineurs. Sept de ces 10 personnes provenaient de la 
région Chaudière-Appalaches, une région avoisinant 
la ville de Québec. De plus, 11 répondants ont rap-
porté des points positifs: la bonne complémentarité 
entre le centre suprarégional et les ressources régio-
nales (n = 5) et la grande qualité des services en 
région (n = 3). Un participant a dit apprécier le fait de 
ne plus avoir à se déplacer. Certains de ces répondants 
disent vouloir garder un lien avec le centre suprarégio-
nal. Les deux raisons invoquées sont le fait de rencon-
trer des intervenants très spécialisés et l’importance 
du groupe de pairs, car ils se sentent seuls à vivre le 
problème dans leur région.

Les solutions proposées par les usagers
Les solutions proposées par les usagers sont regrou-
pées en cinq thèmes: diffuser les informations sur 
les ressources disponibles par, entre autres, les tra-
vailleurs sociaux des CLSC et le réseau Internet; dans 
les régions où le bassin de population est restreint, 
regrouper les ressources en santé mentale et physi-
que sur le plan de certains services; sensibiliser ou 
former les intervenants des régions aux besoins des 
personnes ayant des déficiences physiques (méde-
cins généralistes, infirmières et autres intervenants); 
s’assurer de la disponibilité d’un médecin généraliste 
pour le suivi dans le milieu, qu’il soit au CLSC ou en 
cabinet privé (pour cela, le médecin devrait recevoir 
toute l’information concernant les besoins de la per-
sonne et devrait pouvoir compter sur le soutien du 
centre suprarégional); et favoriser le développement 
de groupes d’entraide par les pairs en région.

DISCUSSION

L’étude a permis de constater des lacunes dans la 
régionalisation de certains services sur le plan des 
ressources humaines et matérielles ainsi que des dif-
ficultés de communication. Ces résultats vont à l’en-
contre des propos de Deschènes6 à l’égard du succès 
invoqué dans le processus de régionalisation des ser-
vices au Québec. Il est important dans une première 
étape de dégager une interprétation des commentaires 
donnés par les usagers. Les personnes qui ont des 
incapacités présentent des problématiques souvent 
complexes qui font appel à une équipe d’intervenants 

(médecin traitant, spécialiste, ergothérapeute, physio-
thérapeute, etc).

Le médecin traitant en région peut se sentir parfois 
démuni face à cette clientèle, ce qui est exacerbé par 
la rareté des ressources et le manque de diffusion 
de l’information7. Cette réalité se confirme dans la 
présente étude lorsque les usagers relèvent le manque 
de ressources en région sur plusieurs plans et, entre 
autres, sur le plan médical. Les usagers ont mentionné 
l’importance du rôle du médecin traitant dans le suivi. 
En comparant ces résultats avec ceux de la consultation 
auprès des intervenants7, le rôle du médecin traitant y 
est également reconnu comme primordial. Bien que les 
orientations ministérielles de 19959 reconnaissent aussi 
le rôle du médecin traitant dans le cadre du continuum 
intégré de services en déficience physique en termes 
généraux, les organisations professionnelles médicales 
n’ont pas émis de lignes directrices spécifiques pour 
le suivi médical des personnes ayant des déficiences 
physiques et vivant avec des incapacités.

Certains usagers nous ont dit avoir l’impression 
d’en savoir davantage sur leur condition que les 
médecins et les professionnels qui leur donnent les 
services. Ces situations peuvent survenir si l’usager 
a rencontré plusieurs spécialistes (urologue, neuro-
logue, etc) très au fait de sa condition et de ses inca-
pacités, lors de son séjour au centre suprarégional. 
De retour dans sa région, l’usager s’attend à ce 
que son médecin soit tout aussi compétent en la 
matière25 que ses collègues du centre suprarégional. 
Malheureusement, les médecins et les profession-
nels en région ne possèdent pas ces expertises ultra-
spécialisées. Il est ainsi important de développer 
l’aptitude à référer aux sources d’informations spé-
cialisées et d’améliorer la formation médicale en ce 
qui a trait aux personnes ayant des déficiences phy-
siques complexes.

À cet effet, les médecins en région pourraient s’ins-
pirer du fonctionnement actuel des centres d’exper-
tise qui ont défini des continuum de services avec 
les régions pour des déficiences particulières (p. ex., 
traumatisme crânien, blessé médullaire, surdi-cécité). 
L’ajout de ressources (médicales et autres) ainsi 
qu’une formation plus spécifique des médecins de 
famille sur ces déficiences doit faire partie des solu-
tions. Les nouvelles technologies en télésanté pour-
raient aussi faciliter le transfert des connaissances 
et les consultations entre les spécialistes du centre 
suprarégional et le médecin traitant. De plus, une 
meilleure gestion du dossier au centre suprarégional 
est nécessaire. Le coordonateur responsable du plan 
d’intervention pourrait s’impliquer à l’étape du départ 
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du client, s’assurer que les rapports des profession-
nels sont complets et qu’ils seront transférés dans les 
plus brefs délais.

D’autres solutions pourraient provenir des 
milieux universitaires qui auraient avantage à ren-
forcer l’enseignement concernant cette clientèle. 
Les résidents en médecine familiale n’ont pas 
de stage obligatoire en réadaptation et cela consti-
tue une lacune dans l’actuel programme de forma-
tion. Le mode d’évaluation de la pratique médicale 
devrait idéalement tenir compte de paramètres tels 
que la capacité de travail en équipe et l’habileté 
à transmettre et utiliser l’information, en relation 
avec l’évolution des connaissances et des technolo-
gies. Finalement, pour améliorer l’expertise dans 
les régions, il faut renforcer le rôle de formateur 
du centre suprarégional. Les professionnels du cen-
tre suprarégional devraient avoir une disponibilité 
reconnue dans leur charge de travail pour l’ensei-
gnement, la dif fusion de l’information et le soutien 
aux professionnels des dif férents milieux. L’IRDPQ 
travaille actuellement à l’implantation de certaines 
solutions proposées par les usagers, notamment un 
système d’information (mise en réseau informatisé 
des intervenants, page Web).

Limitations
Une des limites de l’étude est liée à la variabilité du 
contexte. En effet, le degré d’actualisation de la régio-
nalisation des services de réadaptation dans l’est du 
Québec est très variable d’une région à l’autre, ce 
qui fait que les résultats obtenus ne sont pas générali-
sables à toutes les régions. Une autre limite est liée 
à la diversité des populations cliniques. Compte tenu 
du faible nombre d’usagers dans certaines catégories, 
l’éventail des difficultés n’a pu être identifié dans cette 
étude. Les forces de l’étude résident dans sa complé-
mentarité méthodologique qualitative et quantitative 
et dans la participation communautaire, une première 
consultation ayant été menée auprès des intervenants 
et une seconde auprès des usagers concernés7. Cette 
étude de satisfaction constituant une première, d’autres 
études portant sur l’accès aux services en région sont 
nécessaires pour pouvoir s’assurer de l’atteinte de 
l’équilibre préconisé par les décideurs quant à l’accès 
aux services de santé pour tous les canadiens1.

CONCLUSION

Les résultats obtenus démontrent que plus des deux 
tiers des participants présentant des déficiences phy-
siques permanentes référées dans leur région pour 

poursuivre leur réadaptation n’ont pas eu accès à tous 
les services de réadaptation attendus en 1999. Pour 
combler une telle lacune et assurer le continuum inté-
gré de services de réadaptation en déficience physique, 
la contribution de tous les partenaires impliqués sera 
nécessaire: professionnels, gestionnaires, organismes 
professionnels et établissements d’enseignement. 
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• Cette enquête porte sur les problèmes vécus 

par 39 usagers présentant des déficiences phy-
siques suite à leur transfert d’un centre supra-
régional vers les ressources de leur région.

• Environ 69% des usagers ont rencontré des diffi-
cultés à recevoir le suivi requis et 38% n’ont pu 
recevoir les services attendus dans leur milieu. 
Les principaux problèmes soulevés par les usa-
gers étaient le manque de ressources humaines 
et d’équipements spécialisés et les difficultés de 
communication entre les institutions.

• L’opinion des usagers quant à la disponibilité 
et la qualité des ressources régionales varie en 
fonction des régions.

Editor’s key points
• This study looked at the problems encountered 

by 39 people with physical disabilities, who had 
used a supraregional rehabilitation institute, 
when they were transferred from the institute 
to facilities in their regions.

• About 69% of them had difficulty getting the 
follow-up care they needed, and 38% were 
unable to obtain the services they expected. 
The two main problems encountered were 
the lack of professional expertise and special-
ized equipment and communication problems 
between institutions.

• Opinions on the availability and quality of 
regional resources varied, depending on the 
region.
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