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Résumé 
 

Entrée en vigueur en 2012, la politique gouvernementale Vieillir et vivre ensemble, chez soi, dans 

sa communauté, au Québec a conduit à l’adoption de mesures ayant permis de mieux adapter 

les programmes, structures et services gouvernementaux au vieillissement de la population. En 

dépit de plusieurs avancées notables, Moelle épinière et motricité Québec (MEMO-Qc) constate 

que beaucoup reste encore à faire pour permettre aux personnes ayant une limitation 

fonctionnelle de vieillir chez soi et dignement. La consultation en lien avec l’élaboration du plan 

d’action 2018-2023 de la politique Vieillir et vivre ensemble, chez soi, dans sa communauté, au 

Québec est pour nous l’occasion de partager au gouvernement nos principales préoccupations et 

recommandations afin de permettre aux personnes ayant une lésion médullaire, et plus 

largement à l’ensemble des personnes ayant une limitation fonctionnelle, de bénéficier des 

mêmes droits que le reste de la population. 

 

Le vieillissement des personnes en situation de handicap, notamment celles atteintes d’une 

lésion médullaire, pose d’importants défis aux programmes, structures et services 

gouvernementaux. Parmi les multiples enjeux auxquels sont confrontées ces personnes, nous 

nous sommes concentrés, dans ce mémoire, à trois grandes problématiques pour lesquelles des 

ajustements nous paraissent impératifs : 

 

 La disposition au Régime des rentes du Québec pénalisant les personnes en situation de 

handicap 

 

 Le « vieillissement prématuré » en Centre d'hébergement de soins de longue durée 

(CHSLD) pour des personnes ayant des incapacités 

 

 Le vieillissement des personnes ayant une lésion médullaire et l’offre de services qui leur 

est destinée 

 

Pour ces trois grands enjeux, nous exposerons nos constats et adresserons des revendications. 
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Moelle épinière et motricité Québec  

 
Moelle épinière et motricité Québec (MÉMO-Qc) est un organisme à but non lucratif qui existe 

depuis 1946, auparavant connu sous le nom d’Association des paraplégiques du Québec. Il vise 

à servir la cause des personnes vivant avec une lésion à la moelle épinière. Par ses activités, ses 

actions, ses services, son histoire et ses interventions, MÉMO-Qc a su s’établir comme 

l’organisme de référence, d’influence et d’avant-garde incontournable pour tout ce qui concerne 

cette population au Québec.  

 

La mission fondamentale de MÉMO-Qc est de favoriser l’autonomie et améliorer la qualité de vie 

des personnes vivant avec un handicap. L’organisme intervient pour faciliter l’intégration sociale 

des personnes ayant une lésion à la moelle épinière, faire la promotion de leurs droits et soutenir 

la recherche. Elle vise également le développement de l’employabilité des personnes ayant des 

limitations physiques et neurologiques. 

 

Des services d’intégration au financement de la recherche scientifique, MÉMO-Qc s’investit avec 

sérieux et dynamisme dans tous les domaines où elle s’engage au nom de la qualité de vie et de 

la cause des personnes lésées médullaires. L’organisme se fait aussi un devoir de pratiquer ce 

qu’il prêche et, de ce fait, plusieurs de ses employés sont des personnes lésées médullaires, et 

ce, non seulement parce que ces derniers sont fort bien placés pour comprendre d’autres gens 

dans la même condition qu’eux, mais aussi, et avant tout parce que MÉMO-Qc y trouve 

entièrement son compte en matière de compétences.  
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La disposition au Régime des rentes du Québec pénalisant les 
personnes handicapées 
 

 

La rente d’invalidité (RI), qui fait partie intégrante du Régime des rentes du Québec (RéRQ), a 

été instaurée afin d’assurer un revenu de base aux personnes ayant moins de 65 ans et vivant 

avec une limitation grave et permanente attestée par l’équipe d’évaluation médicale de Retraite 

Québec. C’est dans ce même esprit qu’elle fut implantée à travers le Canada. 

 

Le gouvernement du Québec a apporté une modification importante, et sans équivalent dans le 

reste du Canada, à la RI des années après sa création, qui a des répercussions négatives sur les 

bénéficiaires originalement visés par la RI. En effet, en 1997, le Québec décide d’appliquer aux 

bénéficiaires de la RI la même pénalité que celle imposée aux bénéficiaires ayant choisi de 

prendre une retraite hâtive. 

 

En vertu de l'article 120.2 de la loi du régime de retraite du Québec, le montant mensuel initial de 

la rente de retraite d'un cotisant est réduit de 0,5 % pour chaque mois pour lequel il a eu droit, 

entre 60 et 65 ans, à une rente d'invalidité en vertu de la présente loi ou d'un régime équivalent. 

Cette disposition impose donc une pénalité de 6 % par année (30 % sur 5 ans, applicable à 65 

ans) pour les personnes concernées. Cela s'applique aux individus devenus invalides après le 

1er janvier 1999. Cette pénalité augmentera graduellement pour atteindre 38 % en 2018. Ainsi, 

ces personnes voient leurs prestations de retraite réduites de la même façon que si elles avaient 

pris une retraite anticipée. 

 

Alors que les bénéficiaires de la rente de retraite font un choix éclairé de prendre une retraite 

hâtive, les bénéficiaires de la RI, quant à eux, ne peuvent cesser de vivre avec une limitation 

grave et permanente entre 60 et 65 ans. Ils n’ont donc d’autre choix que de subir cette pénalité 

financière. Comme pour beaucoup de personnes ayant une limitation fonctionnelle, les atteintes 

physiques des personnes lésées médullaires sont sévères et permanentes et causent un 

vieillissement prématuré qui a comme effet d’amplifier les incapacités, augmentant ainsi les couts 

de soins de santé. De plus, dans la plupart des cas, ces personnes ont travaillé moins longtemps 

et, par conséquent, ont eu moins de possibilités d’épargner en vue de leur retraite. La pénalité à 

65 ans est donc doublement problématique. 

 

Nous avons tout lieu de croire que la décision de procéder à un tel changement a été prise sans 

consultation auprès des associations représentant les personnes susceptibles d’être touchées. 

La décision a aussi vraisemblablement été prise sans évaluer toutes les conséquences négatives 

que la perspective de pénalité financière à 65 ans pouvait avoir sur le processus de maintien ou 
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de retour au travail des personnes que nous représentons. Il y a lieu de se demander à quoi 

auraient servi tous les efforts consacrés par la société québécoise à l’intégration 

socioprofessionnelle des personnes handicapées au cours des trente dernières années s’il 

s’avérait qu’elles se retrouvent plus pauvres à la retraite.  

 

La modification apportée au Régime des rentes vient ainsi appauvrir les personnes handicapées 

vieillissantes. Nous considérons que cette mesure va à l’encontre même des fondements de la 

politique Vieillir et vivre ensemble, chez soi, dans sa communauté, au Québec et devrait en 

conséquence être abolie.  

 

 

Avis de la Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse du Québec 

 

En février 2017, la Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse du Québec 

a émis un avis reconnaissant le caractère discriminatoire de la pénalité à la rente de retraite du 

RéRQ que subissent les personnes qui reçoivent une rente d’invalidé en vertu du même régime. 

La Commission reconnaît en effet que l’imposition de la même pénalité aux personnes qui ont 

reçu une rente d’invalidité – et qui sont donc en situation de handicap – qu’aux personnes qui 

anticipent leur retraite est discriminatoire et contrevient à la Charte des droits et libertés de la 

personne. 

 

En définitive, les changements que nous demandons ne représenteraient pas un coût démesuré 

pour la RRQ et permettraient de rétablir l’esprit de la rente initiale de la RI tout en constituant des 

mesures essentielles pour les personnes que nous représentons. Quels que soient les choix faits 

par le gouvernement du Québec en matière de solidarité sociale, il nous apparaît inacceptable 

qu’ils se fassent au détriment d’une part vulnérable de la population. 

 

 

Nos revendications 

 

1. Que les bénéficiaires de la rente d’invalidité ne doivent plus être soumis à la pénalité découlant 

de la modification de 1997 lorsqu’ils atteignent 65 ans, incluant ceux recevant actuellement une 

rente réduite à la suite de la pénalité ; 

 

2. Que les bénéficiaires ayant déjà été victimes de la pénalité doivent obtenir un remboursement 

rétroactif des pertes encourues. 

 



5 
 

Le « vieillissement prématuré » en Centre d'hébergement de 

soins de longue durée (CHSLD) pour des personnes ayant 

des incapacités 
 
 

En raison de leur condition, les personnes ayant une lésion médullaire, comme plusieurs autres 

personnes en situation de handicap, subissent un vieillissement prématuré. En dépit des 

avancées médicales, le vieillissement continue à avoir un impact important sur la condition des 

personnes vivant avec une lésion à la moelle épinière. En vieillissant, les personnes 

médullolésées vivent de multiples problématiques spécifiques liées à leur condition et qui 

viennent ainsi aggraver et accélérer les symptômes généraux du vieillissement.  

 

En plus de subir un vieillissement prématuré en raison de leur condition, plusieurs personnes en 

situation de handicap, dont des personnes ayant une lésion médullaire, se voient également 

contraintes de vivre prématurément en CHSLD, faute de soutien adéquat leur permettant de vivre 

à domicile. Dès la quarantaine, voire dans certains cas la trentaine, des personnes lésées 

médullaires se retrouvent ainsi à vivre aux côtés de personnes en fin de vie dans des CHSLD.  

 

Contraintes de vivre contre leur gré en CHSLD, ces personnes se voient ainsi brimées dans leur 

droit de vieillir chez elles. À l’instar des énoncés de la politique Vieillir et vivre ensemble, chez soi, 

dans sa communauté, au Québec ainsi que de la politique de soutien à domicile Chez soi : Le 

premier choix – du ministère de la Santé et des Services sociaux du Québec, nous considérons 

que toute personne devrait avoir le droit de choisir de vieillir à son domicile. Alors que le 

gouvernement a adopté ces dernières années de multiples mesures afin de favoriser le soutien à 

domicile aux personnes âgées, les personnes lésées médullaires – et les personnes 

handicapées en général – font encore les frais d’un manque de ressources et de services 

adéquats. 

 

Avant même d’être des personnes âgées, des personnes ayant une lésion médullaire se 

retrouvent à connaître des conditions de vie similaires à celles de personnes en fin de vie, faute 

d’un meilleur accès à un soutien à domicile. Très peu de domiciles adaptés sont offerts aux 

personnes lésées médullaires. Il leur est souvent impossible d’entrer dans un logement en 

fauteuil roulant et, lorsqu’elles peuvent le faire, dans la plupart des cas, elles ne peuvent accéder 

à des installations de base comme la cuisine ou la salle de bain. Les démarches de mise en 

accessibilité d’un domicile (que ce soit par le Programme d’adaptation de domicile [PAD] géré par 

la Société d’habitation du Québec [SHQ] ou financé par un agent-payeur comme la SAAQ ou la 

CNESST) sont longues. Pour le PAD, le délai du traitement moyen des demandes soumises était 
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de 23 mois en 2013. De plus, les montants du PAD de la SHQ ne permettent pas de couvrir 

l’ensemble des adaptations nécessaires pour une majorité de domiciles, et ce, malgré une 

indexation récente des montants attribuables. Les personnes sont donc souvent obligées 

d’attendre le renouvèlement de leur subvention pour compléter les adaptations requises par leur 

condition physique, à défaut de pouvoir se les payer elles-mêmes, ce qui va de toute manière 

contre le principe de compensation des couts engendrés par les limitations. De plus, les couts de 

construction ne sont pas les mêmes partout. En région éloignée, il arrive que les matériaux soient 

plus couteux que dans les grands centres. D’autre part, lorsqu’une personne a un problème de 

mobilité, la question du transport entre aussi en ligne de compte pour trouver un logement, vu 

qu’il est presque impossible de compter sur des découvertes fortuites de logement adapté, en 

raison de leur très petit nombre. En effet, le transport adapté n’est pas du tout approprié pour les 

recherches de logement (délai de réservation, durée des visites, imprécision des adresses, etc.). 

Par ailleurs, le nombre de projets résidentiels communautaires comprenant des unités adaptées 

a sensiblement diminué dans les dernières années, ne permettant pas de subvenir aux besoins 

grandissants d’une population vieillissante. Les listes d’attente des diverses coopératives 

d’habitation et de l’Office municipal d’habitation peuvent s’étirer sur une période de deux ans. 

 

Aussi, pour bon nombre de personnes lésées médullaire, le soutien à domicile est essentiel à 

l‘inclusion sociale, professionnelle et économique. Pour plusieurs d’entre elles, le service d’aide à 

domicile (SAD) est essentiel à la réalisation d’activités quotidiennes comme se lever, se coucher, 

voire se nourrir et se laver. La prestation du SAD peut se faire de différentes façons ; par un 

auxiliaire d’un CLSC, par une agence privée, par une entreprise d’économie sociale ou par une 

personne embauchée grâce à l’allocation directe chèque emploi service (CES). Depuis les 

dernières années, en raison de compressions budgétaires dans le réseau de la santé, le principe 

de compensation des limitations a du plomb dans l’aile. Les personnes handicapées sont souvent 

dirigées vers les entreprises d’économie sociale pour l’entretien ménager. Elles doivent alors 

débourser des sommes supplémentaires pour obtenir les services à moins que, comme c’est le 

cas dans certaines régions, les Centres intégrés de santé et de services sociaux (CISSS) et les 

Centres intégrés universitaires de santé et de services sociaux (CIUSSS) acceptent d’assumer 

les couts, mais cette pratique n’est pas uniforme. Plusieurs personnes ne reçoivent pas tous les 

services dont elles ont besoin à cause d’un manque de ressources. Les heures de services 

calculées sont trop souvent bien en deçà de celles réellement nécessaires pour assurer 

l’autonomie des personnes ayant une limitation fonctionnelle. De plus, les compressions que le 

réseau a subies au cours des dix dernières années ont eu un impact direct sur les différents 

programmes, dont celui du SAD. Plusieurs personnes ne reçoivent pas tous les services dont 

elles ont besoin à cause de ces différences dans l’application du programme SAD dispensé 

différemment par les CISSS / CIUSSS. 
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Par exemple, l’accompagnement à l’épicerie ou l’aide à la préparation de repas sont devenus 

presque impossibles à obtenir. Seuls quelques rares territoires l’offrent encore à leurs usagers. 

Également, alors qu’on peut embaucher dans certaines régions un membre de la famille pour 

octroyer l’aide, dans d’autres cela n’est pas possible. Cette situation amène des personnes à 

choisir leur quartier de résidence en fonction des services rendus par les établissements du 

réseau et non en fonction de l’environnement qu’elles désirent, tout particulièrement dans les 

grands centres urbains. Aussi, le salaire horaire moyen accordé aux personnes qui travaillent 

dans le cadre du CES, en plus d’être bas, oscille selon la région. Il peut même varier à l’intérieur 

d’une même région. L’évaluation des besoins est élaborée sous un angle médical au détriment 

de l’inclusion sociale. L’outil d’évaluation ne respecte pas l’objectif de la participation sociale ni le 

libre choix. 

 

Ces différents obstacles font ainsi en sorte que plusieurs personnes ayant avec une lésion 

médullaire se voient privées de leur droit de vivre à domicile et se retrouvent en CHSLD avant 

même d’atteindre un âge avancé. Nous considérons que des mesures devraient être rapidement 

adoptées afin de corriger la situation et de permettre ainsi aux personnes handicapées de 

bénéficier, comme le reste de la population, du droit de vivre et de vieillir dignement, à domicile. 

 

 

Nos revendications  

 

 

1. Que les subventions pour l’adaptation de domiciles et le plafond des subventions soient 

augmentés ; 

 

2. Que soit fait un recensement exhaustif du parc de logements accessibles ou adaptés à travers 

la province ; 

 

3. Qu’une banque efficace de logements accessibles à travers la province soit créée et soit 

maintenue à jour ; 

 

4. Qu’un guichet unique soit mis en place pour l’ensemble du parc locatif accessible ; 

 

5. Qu’une liste commune de logements sociaux (coopératives et organismes à but non lucratif) 

qui ont des logements accessibles vacants soit créée afin de mieux gérer ces appartements et de 

s’assurer qu’ils puissent être offerts en priorité à des personnes ayant une limitation 

fonctionnelle ; 
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6. Que le nombre de constructions de logements sociaux soit augmenté au Québec et, pour y 

arriver, que les montants au programme Accès-Logis soient augmentés ; 

 

7. Que la loi sur le bâtiment du Québec de la Régie du Bâtiment du Québec soit modifiée afin 

d’obliger les logements adaptés par la Société de l’Assurance automobile du Québec à avoir 

deux sorties adaptées ; 

 

8. Que les usagers étant en mesure d’avancer les fonds nécessaires pour effectuer les 

adaptations puissent le faire dès qu’elles sont approuvées tout en obtenant un remboursement 

intégral lorsque les subventions allouées sont rendues disponibles. 

 

9. Qu’il y ait majoration, harmonisation et indexation du taux horaire du chèque emploi service 

dans toutes les régions du Québec et que les couts de déplacements soient inclus dans le calcul 

des chèques emploi service ; 

 

10. Que le plafond d’heures de services à domicile soit augmenté ; 

 

11. Que les services d’aide à domicile offerts ainsi que le nombre d’heures attribuées à une 

personne correspondent à l’évaluation des besoins qui a été établie. 

 

12. Que le financement du programme de soutien à domicile au Québec soit augmenté et que 

l’offre des services soit harmonisée dans l’ensemble du Québec ; 

 

13. Que les personnes bénéficiant du soutien à domicile n’aient pas à débourser d’argent pour 

accéder aux services ; 

 

14. Que le libre choix soit permis à la personne en privilégiant au maximum le soutien de la 

personne à domicile ; 

 

15. Que soit augmentée la formation auprès des professionnels travaillant en maintien à domicile 

par rapport à la condition des personnes lésées médullaires, qui ont des besoins très spécifiques 

par rapport à d’autres personnes ayant une limitation fonctionnelle ; 

 

16. Qu’il soit possible de « transporter » le budget d’un individu (chèque-emploi ou budget pour le 

matériel urologique, etc.), peu importe le lieu de résidence plutôt que de toujours avoir à 

recommencer à zéro lors d’un déménagement ; 
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17. Que l’outil d’évaluation soit amélioré pour qu’il fasse ressortir les besoins de la personne dans 

sa globalité et non seulement sous un angle médical (objectif de participation sociale, projet de 

vie, etc.).  

 

18. Que soit formé un comité chargé de trouver des solutions structurantes à cette problématique 

et auquel prendraient part des organismes représentant les personnes lésées médullaires.  
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Le vieillissement des personnes lésées médullaires et l’offre de 
services qui leur est destinée 
 

La population québécoise est de plus en plus vieillissante. Les personnes âgées de 65 ans et 

plus ont dépassé le groupe des 14 ans et moins au Québec. Cette statistique tend à augmenter 

avec les années selon l’Institut de la statistique du Québec. 

 

Les personnes ayant une lésion médullaire ne font pas exception à cette règle. En effet, nous 

constatons qu’autrefois, les membres de MEMO-Qc avaient une moyenne d’âge entre 20-30 ans. 

Maintenant, nos nouveaux membres se trouvent majoritairement dans le groupe d’âge des 60 

ans et plus. 

 

De plus, on remarque certaines transformations dans la composition de la population lésée 

médullaire, en raison de son vieillissement. Alors qu’il y a 20 ou 30 ans, la plupart des lésions 

médullaires étaient d’origine traumatique, les lésions non traumatiques (LMNT) sont aujourd’hui 

la cause de la majorité des lésions médullaire. Ces lésions sont associées notamment à des 

sténoses du canal, à des tumeurs malignes secondaires, à plusieurs maladies inflammatoires ou 

infectieuses, etc. La proportion des personnes ayant une LMNT est ainsi en constante 

augmentation au sein de la population lésée médullaire. Chaque année, on évalue aujourd’hui à 

environ 1 900 le nombre de personnes subissant une LMNT, comparativement à 130 pour les 

lésions médullaires traumatiques (LMT).  

 

Force est de constater que le système de santé et le milieu communautaire devront s’adapter aux 

nouveaux défis que cette nouvelle réalité impose. Toute personne recevant un diagnostic de 

lésion médullaire traumatique est aussitôt transférée dans l’un des deux centres d’expertise pour 

blessés médullaires (CEBM) dont l’organisation et la spécialisation de services permet d’offrir des 

soins adaptés aux besoins spécifiques, particuliers et complexes des patients ayant une LMT. On 

observe d’immenses retombées positives de cette prise en charge pour cette clientèle, 

notamment une réduction de la mortalité, de la morbidité et de la durée de séjour, en soins aigus 

comme en réadaptation.  

 

Le scénario est toutefois tout autre pour les personnes dont la lésion médullaire est non 

traumatique. Leur prise en charge repose sur le système de santé, morcelant ainsi la trajectoire 

de soins.  
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Le système de santé appréhende principalement la personne âgée comme une personne en 

perte d’autonomie. Lorsque celle-ci devient, à un âge avancé, une personne handicapée, le 

réseau de la santé tend à se désengager, comme si la réadaptation de la personne et sa quête 

d’autonomie ne pouvaient plus être envisagées. 

 

Nous sommes conscients que la trajectoire de services et la prise en charge de personnes ayant 

une LMNT représentent des défis importants associés, entre autres, à la complexité des origines 

de la lésion (les maladies néoplasiques par exemple). Malgré tout, nous croyons que le système 

de santé et des services sociaux doivent assurer les meilleurs services possibles à cette 

population. Par conséquent, cela lui permettrait d’offrir des services équivalents à l’ensemble des 

personnes ayant une lésion médullaire. 

 

De plus, le milieu communautaire, souvent principale ressource des personnes lésées 

médullaires en ce qui a trait au soutien et à la vie associative, est trop peu outillé pour faire face à 

ce changement de clientèle. Ayant principalement développé son expertise dans 

l’accompagnement des blessés médullaires dans leur processus de réadaptation, il dispose de 

ressources insuffisantes pour s’adapter de façon efficiente aux besoins spécifiques des 

personnes ayant une lésion médullaire non traumatique. Ce nécessaire ajustement de son offre 

de services impliquera forcément un soutien gouvernemental accru. 

 

Les particularités du vieillissement des personnes ayant une lésion médullaire nécessitent donc 

une expertise pointue, des programmes de réadaptation adaptés et un suivi soutenu en 

intégration sociale. Dans une vision plus globale, cette nouvelle réalité demande à tous les 

acteurs du milieu de réfléchir aux stratégies à mettre en place afin de permettre à la clientèle 

vieillissante ayant une lésion médullaire, traumatique ou non, une réadaptation et une intégration 

sociale qui répondent à leurs réels besoins. 

 

 

Nos revendications 

 

1. Que la mission des centres d’expertise pour blessés médullaires soit élargie afin d’inclure les 

personnes ayant une lésion non traumatique ; 

 

2. Qu’à court terme, qu’un comité national soit créé pour étudier les moyens et les modalités pour 

l’élargissement de la mission des centres d’expertise pour blessés médullaires ; 
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3. Que MÉMO-Qc soit impliqué dans le processus menant à l’élargissement de la mission des 

centres d’expertise pour blessés médullaires ; 

 

4. Que les centres d’expertise pour blessés médullaires développent une expertise et des 

programmes pour soutenir la nouvelle clientèle vieillissante ;  

 

5. stratégies à mettre en place afin de permettre à la clientèle vieillissante ayant une lésion 

médullaire, traumatique ou non, une réadaptation et une intégration sociale qui répondent à leurs 

réels besoins ;  

 

6. Que les organismes soient soutenus afin de mieux répondre à la clientèle des personnes 

âgées ayant une lésion médullaire. 
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Conclusion 
 

 

Nous vous avons résumé nos principales préoccupations en lien avec le vieillissement des 

personnes ayant une lésion médullaire et, plus largement, des personnes en situation de 

handicap. Nous espérons que le nouveau plan d’action 2018-2023 de la politique Vieillir et vivre 

ensemble, chez soi, dans sa communauté, au Québec tiendra compte des différentes 

recommandations que nous avons formulées. Nous espérons également que les mesures 

promises dans ce nouveau plan d’action soient réellement mises en œuvre afin de garantir aux 

personnes en situation de handicap le droit de vieillir chez elles et dignement. 


