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9. Laidant proche, une AOP
et/ou une AOC ?

Alexandra Tasiaux

1. Infroduction

L'aidant proche est-il, voire doit-il étre, une Appellation d’Origine Protégée
et/ou une Appellation d’'Origine Contr6lée ? Telle est la question que nous
examinons dans cette contribution.

En effet, il m’a été demandé d’intervenir au sujet des aidants proches. Dans
un précédent chapitre, nous avons abordé des questions plus méthodolo-
giques, notamment afin de définir ce qu’il convient d’entendre par « aidant
proche » et d’évaluer I"'ampleur du phénomeéne sur la base d’une analyse
statistique réalisée a partir des données disponibles.

Dans le présent chapitre, nous analysons le travail accompli depuis la genése
de la premiere étude juridique sur |"aidant proche jusqu’a la loi promulguée
par le pouvoir fédéral et ses futurs arrétés d’exécution... L'objectif de notre
analyse est de donner une lecture circonstanciée des textes, ¢’est-a-dire de
méthodologiquement tenir compte du contexte sociétal, économique, hu-
main, etc., et d’examiner les perspectives qu'’ils offrent. Sont-ils complets ?
Satisfaisants ? D’autres propositions doivent-elles étre envisagées ? Qu’en
est-il des différents projets d’arrétés et modifications législatives relatives aux
aidants proches ? Pour ce faire, le droit doit immanquablement mobiliser
d’autres sciences sociales que la seule science juridique ; c’est donc a leur
lumiere que nous examinons le cadre normatif défini par le législateur.

Aprés avoir procédé a cette analyse circonstanciée, nous abordons la ques-
tion centrale de notre recherche : I'aidant proche, AOP et/ou AOC ? En effet,
I"aidant proche doit-il &tre vu comme une appellation d’origine protégée ou
plutét comme une appellation d’origine contrélée. Les objectifs et moyens
de mise-en-ceuvre de ces types d’appellation étant sensiblement différents.
Dans un cas, c’est la protection de cet aidant proche qui est centrale, alors
que dans |'autre, c’est le contréle qui devient primordial. C'est évidemment
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VIEILLISSEMENT ET ENTRAIDE

en fonction des attentes du législateur, voire de la société, que ce choix
pourra (ou non) étre posé.

Enfin, nous tirons de tout ceci quelques conclusions.

2. Une loi Aidants proches... et apres ?

2.1. La loi aidants proches et ses Arrétés royaux
d’exécution

Suite a I'étude « Reconnaissance légale et acces aux droits sociaux pour les
aidants proches » (Flohimont et al., 2010), quatre propositions de loi ont été
déposées durant I'année parlementaire 2011-2012.

Aprés divers contacts avec les associations et les acteurs du terrain, la Loi
du 12 mai 2014 relative a la reconnaissance de I'aidant proche aidant une
personne en situation de grande dépendance a été adoptée par le parlement
fédéral.

Cette loi tient compte, pour partie, de différentes remarques des secteurs
concernés mais également de celles du Conseil d’'Etat. Pour étre effective,
elle doit étre complétée par différents arrétés d’exécution. Nous y revien-
drons.

2.1.1. Examen de la loi

Contrairement aux différentes propositions de loi de 2011 et 2012, la loi
promulguée se cantonne a définir la notion d'aidant proche. Les diverses
mesures de reconnaissance d’éventuels droits propres aux aidants proches
doivent encore faire |'objet de projets de lois particuliéres.

Pour le |égislateur fédéral, la définition légale de I'aidant proche est |a sui-
vante :

« 'aidant proche est la personne qui apporte une aide et un soutien continus
ou réguliers a la personne aidée' ». Cette définition est donc assez large et
peu précise.

Cependant, différentes conditions cumulatives sont nécessaires pour étre
reconnu comme aidant proche :

o  Ftre majeur ou mineur émancipé ;
e Avoir développé une relation de confiance ou de proximité, affective ou
géographique avec la personne aidée? ;

1 Article 3, § 1 de la Loi du 12 mai 2014 relative & la reconnaissance de |'aidant proche aidant
une personne en situation de grande dépendance.

2 Le législateur a, avec justesse, décidé de ne pas recourir a la notion de « proche parent » pro-
née par certains mais source de confusions.
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e Exercer le soutien et I'aide a des fins non professionnelles, d’une maniére
gratuite et avec le concours d’au moins un intervenant professionnel ;

* Tenir compte du projet de vie de la personne aidée ;

* La personne aidée doit étre reconnue en situation de grande dépen-
dance.

La loi prévoit également les circonstances dans lesquelles la reconnaissance
de la qualité d’aidant proche prendra fin, 4 savoir :

¢ Ala demande de I'aidant proche ou de la personne aidée ;
° En cas de décés de la personne aidée ;
* lorsque la situation de grande dépendance prend fin ;

e Lorsque la personne aidée est prise en charge de maniére permanente
dans un service d'accueil de jour ou de nuit ;

* Lorsque l'aidant proche ne remplit plus les conditions de reconnais-
sance ;

* En cas de condamnation de I'aidant proche pour des faits de violence,
de maltraitance, d’escroquerie ou de négligence.

Quant a la question du nombre d’aidants proches, la loi précise que par
personne aidée, un ou plusieurs aidants proches peuvent introduire, « avec
I'accord de la personne aidée ou de son représentant légal, une demande
de reconnaissance, via une déclaration sur I’honneur, auprés de la mutualité
du ou des aidants proches. Cette demande est a renouveler annuellement ».

Le nombre maximal de personnes pouvant se voir reconnaitre la qualité d’ai-
dant proche par personne aidée pourra étre fixé par arrété royal pour chaque
mesure de mise en ceuvre des protections.

Soucieux de I'effectivité de la loi, le Iégislateur a prévu une évaluation de la
loi, notamment de la procédure de reconnaissance. Cette évaluation devra
étre présentée aux Chambres législatives avant la fin de la deuxieme année
qui suit le jour de sa publication au Moniteur belge (le 6 juin 2014), c’est-
a-dire en juin 2016. Comme nous avions déja eu l'occasion de I'exprimer
lors de différents colloques et présentations de la loi, nous espérions que les
arrétés royaux suivent rapidement la promulgation de la loi puisqu’a défaut,
ce serait I'examen d'une coquille vide | De plus, dés lors que cette loi ne
donne aucun droit, nous insistions sur le fait qu’on pourrait uniquement
évaluer si de nombreuses personnes s'étaient déclarées « aidant proche ».
En effet, comme le Conseil national du Travail (CNT) et le Conseil d’Etat
I'ont souligné, I'objectif poursuivi par le législateur fédéral ne ressort pas
clairement du texte. Or, c’est évidemment en fonction de cet objectif que ce
texte est censé avoir été congu et peut étre apprécié. || semble que I'adoption
du texte soit en réalité le premier pas vers une reconnaissance sociale de
Iaidant proche et que le but serait d’identifier les membres du groupe cible.
Mais qu’en est-il réellement ¢ N'est-ce pas plutdt un moyen pour les partis
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politiques d’occuper un terrain porteur en termes électoral sans prendre de
mesures efficientes et utiles ¢ Force nous.est de constater qu’en décembre
2016, la loi n’a toujours pas fait I'objet de la moindre évaluation.

2.1.2. Bréve présentation du projet d’Arrété royal

Comme nous I'avons dit, un arrété royal est nécessaire afin de permettre la
mise-en-ceuvre de la loi. Cependant, en décembre 2016, au moment de la
rédaction de cet ouvrage celui-ci se fait attendre. Certes, un projet existe
mais malheureusement, il n’a pas encore été adopté.

Il nous parait cependant intéressant de faire part de notre position par rapport
3 ce projet sur la base des informations en notre possession, probablement
toutes relatives. Nous choisissons donc de nous exprimer au conditionnel
puisque le texte n’a pas encore été adopté et que des modifications peuvent

encore y étre apportées.

Le rapport au Roi donnerait un peu la philosophie du projet d’arrété royal.
Ainsi, il insisterait sur I'importance du role des aidants proches par rapport
aux personnes dgées et sur le maintien de ces derniéres a domicile. l'aide aux
personnes agées est évidemment trés importante mais elle ne doit nullement
occulter les autres aidants proches. Que dire des personnes qui prennent en
charge un enfant mineur gravement malade ou encore un adulte en age de

travailler 2

Selon le projet d’arrété, un mineur pourrait se voir reconnaitre la qualité
d’aidant proche ; le gouvernement aurait donc tenu compte de la réalite
sociologique des aidants proches mineurs. Cette approche est incontestable-
ment intéressante mais nécessiterait une attention particuliére et un soutien
approprié.

Différents actes types accomplis par I'aidant proche seraient listés dans
le projet de rapport au Roi : accomplir des actes techniques pour lesquels
'aidant proche aurait requ une autorisation du médecin ou de l'infirmier(e)
et une formation adéquate (3 définir bien entendu)’, alimenter la personne
aidée, laver et habiller la personne aidée, faire les courses pour la personne
aidée, aller dormir chez la personne aidée, administrer des médicaments a
la personne aidée.

Enfin, il serait précisé que « la réglementation relevant de la compétence
d’autres ministres pourra faire référence a la notion d'aidants proches reprise

3 Ceci nécessitera une adaptation des législations relatives a la prestation des soins infirmiers no-
tamment. Le législateur devra étre vigilant sur ce point puisqu’il ne faudra pas alourdir la tiche
des aidants proches, ni reporter sur eux une partie du travail des professionnels sans oublier que
les aidants proches manquent souvent cruellement de temps pour suivre des formations. Enfin,
I'organisation pratique de ces formations devra, elle aussi, 8tre envisagée. Une réforme est ac-
tuellement en cours a cet égard. Le futur Arrété royal devra donc étre adapté en conséquence.
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dans la loi et le présent arrété », ce qui parait effectivement source d’une plus
grande cohérence et simplification.

Personne aidée dépendante

N — T -
Le projet d'Arrété royal prévoirait différents critéres pour qu’une personne
soit reconnue en tant que personne aidée au sens de la loi du 12 mai 2014,
Ces criteres sont, a I'heure actuelle, toujours en discussion.

Résidence

La personne aidée devrait avoir sa résidence principale en Belgique et de-
vrait résider effectivement au moins la moitié de I’année en Belgique.

Types et modalités de soutien et d'aide, ainsi que modalités de calcul de
I'investissement en temps requis

Pgr soutien et aide de la personne aidée, il faudrait entendre, entre autres :
Ifmvestissement en temps de type psychologique, social ou moral et I'inves-
tissement en temps de type physique ou matériel ayant des répercussions sur
la situation professionnelle ou familiale de I'aidant proche.

l"aidant proche devrait pouvoir démontrer un minimum de 50 heures par
mois de soutien et d’'aide ou un minimum de 600 heures par an. Pour le
calcul du nombre d'heures, il serait tenu compte du temps consacré a la
formation et au soutien de la fonction d’aidant proche?.

NPmbre maximal de personnes pouvant se voir reconnaitre la qualité
d'aidant proche par personne aidée

Par personne aidée, un maximum de 3 personnes pourraient se voir recon-
naitre la qualité d’aidant proche.

Procédure

La demande de reconnaissance d’aidant proche, accompagnée d'une dé-
claration sur I’honneur, serait introduite auprés de la mutuelle de I'aidant
proche. Lors de I'enregistrement, le médecin-conseil de la mutualité ou son
collaborateur prendrait contact avec 'intéressé afin d’organiser la constata-
tion de la situation médicosociale de la personne nécessitant une aide, selon
les modalités relatives a la reconnaissance de la personne aidée (en fonction
de son degré de dépendance, supra).

, . . L .
En I'absence de cette constatation dans les six mois suivant l'introduction de
la demande, la qualité d’aidant proche serait reconnue d’office a lintéressé.

4 Sur la difficulté de mesurer le temps consacré a l'aide, voyez a ce sujet le chapitre 5 de cet
ouvrage Cés et al., 2017
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2.1.3. Approche critique de la Loi et du projet d’arrété royal

La Loi vise lassistance d’une personne de grande dépendance de maniére
générique en prévoyant que le Roi déterminera, par arrétés royaux, des ca-
tégories de personnes aidées ainsi que, comme nous |"avons vu ci-avant, les
conditions de résidence. Le projet d’arrété royal traiterait effectivement cette
question. Les critéres paraissent encore restrictifs mais relevons que le projet
ne prévoirait pas d’exclusion pour I'assistance a une personne agée, méme
en soins palliatifs. A cet égard, il est utile de relever que le législateur fédéral
vient de modifier la définition des soins palliatifs telle que formulée dans
la loi du 14 juin 2002 relative aux soins palliatifs®. Le législateur a en effet
estimé nécessaire d’'« élargir la définition existante des soins palliatifs afin
que ceux-ci soient mieux intégrés dans les soins de santé » et « de les appro-
fondir, en mettant sur un pied d’égalité tous les aspects de la qualité de vie ».
Le législateur fait également référence a la notion d’aidants proches puisqu’il
prévoit que « les soins palliatifs tendent a garantir et a optimaliser aussi
longtemps que possible la qualité de vie pour le patient et pour ses proches
et aidants proches ». De plus, « les soins palliatifs peuvent également étre
entamés alors que des traitements sont encore en cours jusqu’aux soins liés
pour les proches et aidants proches jusqu’apreés le décés ». Malheureusement,
les travaux préparatoires ne donnent pas de réelles informations sur le sens
qu’il convient de donner aux termes aidants proches, si ce n’est que le terme
famille était trop restrictif®.

Ensuite, toutes les références seraient faites a des |égislations fédérales, ce qui
devrait permettre une application cohérente de la loi pour la reconnaissance
des aidants proches (au sens de ladite |égislation) quelle que soit la Région
de cet aidant et/ou de I'aidé. Par contre, on risque de créer des situations
dans lesquelles une personne dépendante aurait droit a la prime de |'assu-
rance dépendance’ flamande (appelée zorgverzekering) mais ne répondrait
pas aux criteres fédéraux retenus pour étre reconnu comme personne en état
de grande dépendance®.

5 Loi du 21 juillet 2016 maodifiant la loi du 14 juin 2002 relative aux soins palliatifs en vue
d’élargir la définition des soins palliatifs, Mon .b., 29 aoGt 2016, p. 58540. Désormais, selon
I'article 2 de la loi du 14 juin 2002, « Par soins palliatifs, il y a lieu d’entendre: I'ensemble des
soins apportés au patient qui se trouve a un stade avancé ou terminal d’'une maladie grave,
évolutive et mettant en péril le pronostic vital, et ce quelle que soit son espérance de vie. Un
ensemble multidisciplinaire de soins est garanti pour assurer I'accompagnement de ces patients,
et ce sur les plans physique, psychique, social, moral, existentiel et, le cas échéant, spirituel ».
6 Proposition de loi modifiant la loi du 14 juin 2002 relative aux soins palliatifs en vue d'élargir
la définition des soins palliatifs, Chambre 2014-2015, Doc. parl.,, 1051/007, Rapport fait au
nom de la commission de la Santé publique, de I'Environnement et du renouveau de la Société
par D. Thiéry et A, Frédéric, spéc. p. 57.

7 Au sujet de la création d’une assurance dépendance, voyez a ce sujet le chapitre 7 de cet
ouvrage Pestieau, 2017

8 La méme problématique risque d’également se poser avec la future Assurance autonomie wallonne.
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['avantage de fixer ces critéres dans un arrété royal réside dans la flexibilité
et la plus rapide adaptation éventuelle de ceux-ci. Par contre, le recours a un
arrété et non une loi 6te au parlement fédéral tout contrble démocratique,
dans une matiére hautement sensible.

Le texte fait référence aux pathologies mais la grande dépendance n’est pas
nécessairement liée a une pathologie (par exemple I'age) et n’en est pas une
en soi. Il n’y a pas nécessairement de lien entre une pathologie et I'état fonc-
tionnel de la personne qui en est atteinte. Le risque d’une telle formulation
est de passer a coté de certaines personnes dépendantes et d’en englober
d’autres. Une autre possibilité serait de fonctionner avec une liste ouverte
non exhaustive de pathologies mais cette maniére de procéder ne semble
pas recueillir I'approbation des parties intéressées, Une autre solution serait
de considérer toutes les pathologies dont les conséquences sont importantes
et/ou qui peuvent entrainer la grande dépendance. Mais comment lister ces
pathologies ?

La loi vise uniquement les « aidants proches qui accompagnent une personne
de grande dépendance ». Or, il existe d’autres aidants proches qui méritent
tout autant une reconnaissance sociétale, sans devoir nécessairement ou-
vrir des droits particuliers. Bien que, comme exposé ci-avant, une défini-
tion juridique soit toujours plus restrictive et se limite & certaines catégories
particulieres, il parait judicieux de préciser de maniére systématique que
la loi et les arrétés royaux visent spécifiquement les seuls aidants proches
accompagnant une personne de grande dépendance. A défaut d'une telle
précision, le risque est d’occulter toute une partie des aidants proches qui,
faute de pouvoir étre reconnus au sens de la loi de 2014, ne pourraient plus
étre qualifiés d'aidants proches (alors méme qu’ils continueront a accomplir
des taches d'aidant proche).

Qu'en est-il des conditions de résidence de la personne aidée ? Ol doit-elle
vivre ¢ Chez elle, en institution ? La loi aborde la question de la résidence a
deux reprises : la premiére en renvoyant vers les arrétés royaux, la seconde
avec un des cas de figure de fin de la reconnaissance.

Le projet d’arrété royal se limite a I’exigence pour |'aidé d’avoir sa résidence
principale en Belgique et de résider effectivement au moins la moitié de I’an-
née en Belgique. Certains aidants proches pourraient ainsi n'exercer leurs
activités que pendant une demi-année... et quand méme bénéficier de la
reconnaissance juridique d’aidant proche toute I’année. N’y aurait-il pas lieu
d’étre plus restrictif sur ce point (infra) ?

La loi prévoit que la reconnaissance de la qualité d'aidant proche prend fin
lorsque la personne aidée est prise en charge de maniére permanente dans
un service d'accueil de jour ou de nuit. Mais il existe un risque de discrimina-
tion, a tout le moins de discrimination de fait, entre les types d’hébergement :
a temps plein, en internat, de type hospitalier, a court ou a long terme... Que

191



VIEILLISSEMENT ET ENTRAIDE

signifie permanent ¢ Quel est I’horaire d’une place de jour ? Est-ce plus de
8 heures par jour ? Une institutionnalisation en internat doit-elle &tre traitée
de la méme maniére qu’une institutionnalisation de jour uniquement ? Ne
faut-il pas permettre une institutionnalisation a court terme (par exemple 90
jours consécutifs maximum?) ¢ Au-dela de ces 90 jours, I’aidant proche aurait
I'obligation de signaler le changement de situation. Ne serait-il pas judicieux
de prévoir la méme obligation de prévenir du changement de situation dés
lors que la personne aidée est a |’étranger au-dela de 90 jours consécutifs ?
Par contre, dans ces hypothéses, si la personne aidée est absente durant deux
périodes de 89 jours consécutifs sur I’année, 'aidant proche continuerait
quand méme a bénéficier de la reconnaissance toute |’année (y compris les
2x 89 jours consécutifs d’absence).

La procédure de reconnaissance nécessite davantage de précisions. Certes,
une déclaration sur I'honneur doit étre faite par I’aidant proche aupreés de sa
mutualité mais, pour le surplus, qui vérifie le respect des conditions, I'évo-
lution, la fin... Cette déclaration sur I’honneur sera-t-elle standardisée entre
toutes les mutuelles ou individualisée ? D’aprés le projet d'arrété royal, il
serait nécessaire de joindre une attestation relative a la situation de dépen-
dance de l'aidé, selon quel modéle ?

Qui sera chargé de vérifier |'existence d’une proximité entre I’aidant prache
et 'aidé ? De méme, qui vérifiera le soutien et 'aide réelle ?

Selon la loi, la demande de reconnaissance devra étre renouvelée chaque
année. Une nouvelle déclaration sur I"honneur et une nouvelle attestation
relative a I'aidé devront-elles étre déposées ?

A la lecture de |'arrété royal, il semblerait qu’il n'y ait aucune condition
supplémentaire pour la reconnaissance et, notamment pas I'obligation de
devoir démontrer le soutien et |'aide effectifs a la personne aidée.

Qui coordonnera les différentes attestations déposées par plusieurs aidants
pour un méme aidé ? Peut-on étre aidant proche de plusieurs personnes
aidées a la fois ? A priori, rien dans la letire de la loi ne I'exclut.

La loi prévoit la possibilité que plusieurs aidants proches prennent en charge
un aidé mais le projet d'arrété royal prévoirait, de maniere surprenante
que, « par personne aidée, un maximum de 3 personnes peuvent se faire
reconnaitre la qualité d’aidant proche ». Nous ne voyons pas pour quelles

¥ Par référence a l'article 3, § 4 de I'Arrété n® 2006/554 du 21 septembre 2006 du Collge de
la Commission communautaire frangaise relatif & I’agrément et aux subventions des centres de
jour et des centres d’hébergement pour personnes handicapées qui prévoit qu’ « une prise en
charge de court séjour ou de répit a pour objet I'hébergement ou I'accueil momentané d'une
personne handicapée pour une durée maximale de 90 nuits ou de 90 jours par année civile, en
une ou plusieurs périodes ».
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raisons le législateur prévoirait, de maniére générale, une limite de 3 aidants
proches.

Certes, le fait de permettre plusieurs aidants proches pour un aidé nous parait
important et nous |"avions d‘ailleurs soutenu, notamment dans notre étude de
2010 (Flohimont et al., 2010). En effet, s'il ne peut y avoir qu’un seul aidant
proche, la tiche risque de reposer essentiellement sur des femmes et donc
d’accroitre leur charge de travail et de les stigmatiser davantage tout en limi-
tant la solidarité familiale. De surcroit, d’un point de vue budgétaire, répartir
la tiche sur plusieurs personnes devrait réduire I'impact sur les ressources
en termes de vie professionnelle et familiale et donc réduire les coits. Ainsi,
permettre que plusieurs aidants interviennent auprés d’un méme aidé a des
effets positifs, tant pour I'aidant proche (possibilité de répits, partage de la
charge...) que pour 'aidé (moins de risque de maltraitance due au surme-
nage) et méme pour la société dans son ensemble puisque les taches seront
mieux réparties entre tous. Un tel choix permettra d’oublier la caricature de
I'aidant proche, femme de plus de 50 ans. Par conséquent, il nous parait op-
portun de permettre la possibilité de plusieurs aidants proches. Cependant,
pour quelles raisons fixer ce nombre d’aidants proches a un maximum de
trois ?

Par souci de complétude, nous devons encore formuler une remarque
concernant la multiplicité des aidants. Dans notre étude, nous soutenions
I'idée qu’il fallait envisager la présence de plusieurs aidants proches en
recourant a la notion d’équivalent temps plein (Flohimont et al., 2010).
Certains ont suggéré de reprendre cette notion d'équivalent temps plein.
Cependant, ce raisonnement n’est valable, a notre sens, que dans ["hypo-
thése oli on accorde effectivement des droits sociaux aux aidants proches.
Dans la mesure ol I'on se situe avec un cadre beaucoup plus large, ouvert
a nombre d’aidants proches, sans reconnaissance automatique de droits so-
ciaux, il ne nous parait pas opportun de recourir a cette notion d’équivalent
temps plein. Cette derniére risquerait en effet de conduire a des méprises et
d’étre mal pergue. En limitant fictivement les actes de I'aidant proche a une
durée précise, on risquerait d’induire une impression forte d’assimilation (ou
a tout le moins, de volonté d’assimilation) de I'aidant proche a un profes-
sionnel. Ensuite, faut-il comptabiliser 3 aidants proches sur 24 h, considérant
chaque heure passée aux c6tés de I'aidant proche comme induisant la méme
charge ? Enfin, faudra-t-il comptabiliser d’éventuelles heures supplémen-
taires pour I"aidant proche qui serait reconnu seul aidant proche pour la per-
sonne aidée ? Comment combiner cela sans créer de différence de traitement
injustifiée par rapport a tous ceux qui travaillent et pour lesquels il existe
également une charge relativement lourde en dehors du travail ? Pensons
par exemple aux parents d’enfants malades qui ne ferment pas |'ceil de la
nuit. De plus, cela risquerait également de créer une différence de traitement
injustifiée pour les aidants proches qui ne seront pas visés par la loi. Cela
pourrait donner I'impression que pour les « aidants proches reconnus » par
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la loi, la charge de travail encourue équivaudrait a trois équivalents temps
plein alors que pour les autres aidants proches, un seul aidant proche devrait
étre capable d'assumer seul la charge.

Dans la loi actuelle, il n’est pas question d’équivalent temps plein et nous es-
pérons que le législateur n’aura pas I'idée de recourir ultérieurement a cette
notion si ce n’est, le cas échéant, pour I'octroi de droits sociaux spécifiques.

Il nous faut également relever une tendance du législateur a multiplier les
obligations administratives qui pésent sur |'aidant proche alors qu‘il a déja
une lourde charge d’activités. De plus, a ce stade, aucun droit spécifique
ne lui est accordé. Ces différentes obligations administratives devront étre
pensées en vue d’assurer leur cohérence, leur efficacité et une simplicité
pour |"aidant proche. De surcroit, |'effectivité de ces obligations est particu-
lierement douteuse dans la mesure ol aucun contrle n’est prévu. Enfin, il
ne faut pas négliger, comme I’a d’ailleurs souligné le conseil d'Ftat, le risque
potentiel de créer des discriminations entre les différents aidants proches du
fait de prévoir la possibilité pour un aidant proche d’étre reconnu comme
tel par une législation et pas par une autre. En effet, certains aidants proches
seront reconnus aidants proches au sens de la loi de 2014, d’autres au sens
d’une législation d’une entité fédérée et/ou l'inverse.

Une critique assez fondamentale porte, depuis le départ, sur le calcul de
I'intensité de I’aide. Comment objectiver cette aide ? Chaque personne
de grande dépendance est différente dans ses besoins mais chaque aidant
proche est également différent dans son approche. Par ailleurs, il convient
également de tenir compte de |'aide professionnelle (ou non) et des struc-
tures mises en place. Par qui et comment controler I'intensité du soutien et
de I'aide ? A quoi correspondent ces notions de soutien et aide'® ? Faut-il
remplir les deux critéres (soutien et aide) de maniére cumulative ? Fst-il utile
de déja prévoir de tels critéres a ce stade alors méme qu’aucun droit corrélatif
n’est accordé aux aidants proches ¢ Ne serait-ce pas plus pragmatique de les
préciser dans chaque législation spécifique lors de I"octroi de droits particu-
liers ¢ Un tel choix serait d’autant plus judicieux que les exigences légales
pourraient varier en fonction des droits proposés. Il est vrai que, dans ce cas,
il existerait un risque de morcellement du droit et de complexification pour
I'aidant proche. Une autre possibilité serait de se focaliser sur la situation
de I'aidé, a priori plus aisément objectivable | Mais ici aussi, les mémes
questions se posent : qui controlera et comment sera-t-il possible de vérifier
les « répercussions professionnelles et familiales » ¢

10 Selon le projet d'arrété royal, « par soutien et aide de la personne aidée, il faut entendre, entre
autres : respectivement l'investissement en temps de type psychologique, social ou moral et
I'investissement en temps de type physique ou matériel ayant des répercussions sur la situation
professionnelle ou familiale de Faidant proche ».
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Le projet d'arrété royal préciserait que « I"aidant proche doit pouvoir démon-
trer un minimum de 50 heures par mois de soutien et d’aide ou un minimum
de 600 heures par an » (y compris le temps consacré 2 la formation et au
soutien de la fonction d’aidant proche). Comment quantifier ce temps qui est
en soi éminemment subjectif "' Quand, comment et a la demande de qui
"aidant devra-t-il le prouver ? En voulant quantifier a tout prix, ne risque-t-on
pas de perdre ce qui est I'essence méme de la fonction d’aidant : la relation
humaine ?

Qui sera chargé du contréle du respect des conditions pour obtenir la recon-
naissance, le renouvellement ou mettre fin au réle de I'aidant proche ?

La loi prévoit que la reconnaissance de la qualité d’aidant proche prendra
fin a la demande de l'aidant proche ou de la personne aidée. Toutefois, il
n‘est pas prévu que le représentant légal de la personne aidée puisse inter-
venir. Ainsi, que se passera-t-il si I'aidant proche ne convient plus mais qu’il
refuse de demander son retrait et que la personne aidée est incapable de
s'exprimer ? Au vu de la législation applicable en matiére d’incapacité, I’ad-
ministrateur de la personne ne pourra pas introduire une telle demande'.
De méme, la fin de la reconnaissance est également prévue en cas de déces
de la personne aidée mais comment et par qui la mutualité sera-t-elle avertie
puisque le texte prévoit que Iaidant proche doit se signaler auprés de sa
mutualité (et non celle de I'aidé) ?

La définition de /'intervenant professionnel est toujours un peu trop floue.
Mieux vaudrait y insérer tant les professions médicales que les services de
maintien a domicile et les services d’accompagnement. Nous pensons que le
seul fait qu'un médecin-traitant intervienne pour la personne aidée pourrait
suffire pour remplir la condition de la présence d’un intervenant profession-
nel.

Comme nous le signalions déja en 2010, il est important de se rappeler la
philosophie de base de toute législation aidant proche : il faut inciter Iai-
dant a faire appel aux structures et services existants, ce qui nécessite non
seulement une coordination avec les entités fédérées', un travail avec les
associations de terrain (aidants proches, kenniscentrum...) mais aussi une
collaboration avec les services d’aide a domicile, les mutuelles. ..

La loi vise le respect du projet de vie de la personne aidée handicapée' mais
est muette concernant le projet de vie de l'aidant proche. Celui-ci doit-il
continuellement obérer son propre projet de vie ? Il est indispensable que

1" Voyez a ce sujet le chapitre 5 de cet ouvrage Cés et al., 2017
12 Une modification de la législation ad hoc devrait étre envisagée.
13 Vaide aux personnes est, en effet, une compétence communautaire.

14 Larticle 2, 6° de la loi de 2014 définit le projet de vie de I'aidé comme le respect du libre
choix de la personne aidée tel que défini par I'article 19 de la Convention relative aux droits des
personnes handicapées adoptée & New-York le 13 décembre 2006.
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son projet de vie soit également pris en compte ; a défaut, c’est de nouveau
donner un ascendant énorme a la personne aidée. U'aidant proche, déja for-
tement impliqué, devrait-il faire fi de ses aspirations personnelles ? Si I'on
veut garantir la pérennité du systéme et la solidarité au sein de la société, il
est essentiel que chaque partie prenante se sente respectée en tant qu’indivi-
du. De méme, plus fondamentalement, cette limitation du projet de vie par
référence aux seules personnes handicapées est surprenante. En effet, toutes
les personnes aidées ne sont pas porteuses d’un handicap ! Ainsi, toutes les
personnes dgées ne peuvent pas éfre assimilées a des personnes porteuses
d'un handicap au sens de la Convention des Nations Unies du 13 décembre
2006. Au contraire, il faudrait également viser le projet de vie de toute per-
sonne aidée, indépendamment d'un quelconque handicap.

Il convient de relever I'importance de la distinction entre I'aidant proche et le
statut de volontaire'. En effet, la loi du 3 juillet 2005 relative aux droits des
volontaires exclut précisément les activités organisées dans le cadre familial
ou privé de celui qui exerce I'activité. Or, 'aidant proche exerce précisé-
ment son activité dans le cadre familial ou dans son entourage propre. De
plus, l'aidant proche agit dans un cadre informel, basé sur un lien social
ou émotionnel, qui s'accommode mal avec le cadre de la loi relative aux
volontaires, notamment quant a ses aspects financiers.

D’aucuns envisagent une affiliation obligatoire auprés d’une asbl pour
pouvoir étre reconnu comme aidant proche. Un tel choix risquerait d’alour-
dir sérieusement la tache et les colts supportés par lesdites asbl. Une obliga-
tion d’affiliation ne nous parait donc pas opportune, d’autant que la fonction
d'aidant proche est, par essence, basée sur une décision individuelle.

Enfin, il est important de rappeler que cette législation a un objectif limité
(méme si, a ce stade, il n'est toujours pas clair) et qu’il convient de ne pas
oublier les autres aidants proches ne répondant pas aux critéres stricts de la
loi mais qui jouent pourtant, eux aussi, un réle important dans la société.

2.1.4. La loi aidants proches : premieres conclusions

Avec I'approbation de cette Loi aidants proches, le |égislateur fédéral a déja
accompli un pas important en vue d'une meilleure reconnaissance de I'ai-
dant proche. Toutefois, les arrétés royaux devraient voir le jour rapidement.
A défaut, la loi n’est qu’une coquille vide, sans intérét réel pour les aidants
proches.

15 Celui-ci étant soumis a la loi du 3 juillet 2005 relative aux droits des volontaires.
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Quant a ces arrétés royaux (a ce stade, encore au niveau de projets), il nous
semble que différents points (relevés ci-avant) nécessitent des précisions ou
des modifications :

e Veiller a la cohérence avec les législations des entités fédérées ;

°  Mieux réfléchir a la référence aux pathologies afin de ne pas exclure
certaines personnes qui devraient pourtant en bénéficier ou d’en inclure
d’autres qui n’auraient pas lieu d’étre intégrées ;

* Préciser, de maniere systématique, que la loi vise uniquement les « ai-
dants proches qui accompagnent une personne de grande dépendance ».

»  Approfondir les conditions de résidence afin d’éviter toutes discrimina-
tions entre les personnes prises en charge dans des services d’accueil,
entre les aidants proches de personnes résidant toute I'année en Belgique
ou seulement 6 mois par an et de permettre une institutionnalisation a
court terme ;

e Affiner la procédure de reconnaissance, y compris la possibilité de re-
nouvellement de la demande de reconnaissance, la détermination des
acteurs chargés de la vérification de I'existence d’une proximité entre
I'aidant proche et I'aidé, la coordination des différentes attestations d’ai-
dants...

e Etayer et/ou revoir la possibilité d’un maximum de 3 aidants proches ;
e Eviter la multiplication des obligations administratives ;

* Revoir la question du calcul de l'intensité de I'aide et préférer recourir a
des notions plus objectivables ;

e Préciser les parties chargées du contréle du respect des conditions pour
obtenir la reconnaissance, le renouvellement ou mettre fin au réle de
I'aidant proche et prévoir une possibilité pour permettre au représentant
légal de la personne aidée de mettre fin a la qualité d'aidant proche dés
lors que cette personne solliciterait encore son renouvellement et ne
conviendrait plus ;

o Affiner la définition de |'intervenant professionnel ;

o Elargir le respect du projet de vie de la personne aidée également au
projet de vie des personnes aidées non handicapées et intégrer le projet
de vie de Iaidant proche ;

» Réfléchir la question de I"éventuelle affiliation obligatoire auprés d’une
asbl pour pouvoir étre reconnu comme aidant proche.

Le législateur fédéral a I"'occasion de pouvoir prendre des mesures intéres-
santes pour une frange de la population en attente de solutions depuis trés
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longtemps. Nous espérons qu’il veillera a la cohérence des mesures a mettre
en place et a une simplification maximale pour I'aidant proche.

2.2. La loi aidants proches... quelles suites ?

2.2.1. Au niveau fédéral

2.2.1.1. Des arrétés royaux a finaliser et @ compléter

Comme exposé ci-avant, un premier arrété royal est en préparation et doit
encore étre complété et adopté (voir 2.1.2 et 2.1.3).

2.2.1.2. Des mesures déja prises

a) Chomage et dispense aidant proche

Principe

Depuis le 1% janvier 2015, les chémeurs complets peuvent solliciter une

dispense en qualité d’aidants proches'®. Cette dispense se substitue a la dis-
pense pour raisons sociales et familiales.

Par « une situation d'aidant proche », le législateur entend trois formes pos-
sibles de soins : les soins palliatifs'”, les soins a un membre du ménage ou
de la famille (parent ou allié) jusqu’au 2e degré, qui est gravement malade et
enfin les soins a un enfant handicapé dgé de moins de 21 ans.

La situation d’aidant proche doit étre continue et réguliére.

Néanmoins, contrairement a la loi aidant proche qui permet que plusieurs
aidants interviennent auprés du méme aidé, la législation chémage stipule
que la méme situation ne peut pas donner lieu a 'octroi d’une dispense a
plusieurs chémeurs simultanément. Par contre, la législation chémage a un
objet plus large visant trois types de soins au lieu de la seule condition de
grande dépendance.

Types de soins visés

Par « maladie grave », le |égislateur vise chaque maladie ou intervention
médicale qui est considérée comme telle par le médecin traitant et pour

16 Arrété royal du 15 avril 2015 modifiant les articles 63, 114 et 116, de I‘arrété royal du 25
novembre 1991 portant réglementation du chémage et rétablissant les articles 90 et 125 dans le
méme arrété dans le cadre de |"aidant proche.

17 A ce sujet, voir la nouvelle définition des soins palliatifs suite 4 'adoption de la loi du 21 juil-
let 2016 modifiant la loi du 14 juin 2002 relative aux soins palliatifs en vue d’élargir la définition
des soins palliatifs, Mon .b., 29 aoiit 2016, p. 58540. Désormais, selon I'article 2 de la loi du 14
juin 2002, « Par soins palliatifs, il y a lieu d’entendre: I’ensemble des soins apportés au patient
qui se trouve a un stade avancé ou terminal d’une maladie grave, évolutive et mettant en péril
le pronostic vital, et ce quelle que soit son espérance de vie, Un ensemble multidisciplinaire de
soins est garanti pour assurer |'accompagnement de ces patients, et ce sur les plans physique,
psychique, social, moral, existentiel et, le cas échéant, spirituel ».
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laquelle le médecin est d’avis que toute forme d'assistance sociale, familiale
ou mentale est nécessaire pour la convalescence. Ce besoin doit ressortir
d’une attestation du médecin traitant.

Le médecin traitant a donc un pouvoir important en la matiére et de nom-
breuses questions sont encore sans réponse. La « maladie » recouvrira-t-elle
le handicap, la maladie chronique, la maladie de longue durée... ?

Les « soins a un enfant handicapé de moins de 21 ans » concernent un
enfant qui souffre d’une affection qui a pour conséquence I'attribution d’au
moins 4 points dans le Ter pilier de I’échelle médicosociale, au sens de la
réglementation des allocations familiales'®. Ce handicap est prouvé par une
attestation du SPF Sécurité sociale, Direction générale Personnes handica-
pées. L'enfant ne peut pas encore avoir atteint I'dge de 21 ans au moment ol
la dispense, ou bien la prolongation de la dispense, prend cours.

La dispense du chémage au profit des aidants proches constitue déja une
avancée mais, évidemment, les soins aux personnes porteuses de handicap
ne s'arrétent pas a I’age de 21 ans. Nombre d’entre elles restent a domicile
au-dela de cette période, par choix ou par manque de place en héberge-
ment. Que feront donc ces familles pour accompagner les personnes adultes
vieillissantes porteuses de handicap ?

Enfin, la notion de « parent ou allié jusqu’au deuxieme degré » ne rencontre
pas la nouvelle sociologie des familles. Comment les familles recomposées,
parents et grands-parents devront-ils se définir ¢ Une telle définition juri-
dique fait totalement abstraction d'une partie de la société. Un tel choix est-il
vraiment pertinent au 21¢ siécle, alors méme que d’autres |égislations tentent
au contraire d'englober la diversité des réalités familiales ?

Mécanisme

Alors que la dispense pour soins palliatifs peut étre obtenue pour une période
d’un mois au moins et deux mois au plus par personne ayant besoin de soins
palliatifs, celle pour maladie grave ou enfant handicapé peuvent |'étre pour
une période de 3 mois au moins et 12 mois au plus. Cette dispense peut étre
renouvelée. Cependant, la durée totale cumulée de la dispense pour soins
a un membre du ménage ou a un parent ou allié jusqu’au 2e degré, qui est

18 | es entités fédérées sont en principe compétentes pour les allocations familiales depuis le
1¢ juillet 2014. Actuellement, ce transfert de compétences n’est encore effectif pour aucune
des entités. Toutefois, lorsqu'il le sera, il est possible qu‘une ou plusieurs entités décident de
supprimer le supplément allocations familiales pour enfant handicapé. Dans ce cas, le renvoi
de la législation aidant proche vers I"échelle médicosociale utilisée pour la détermination du
handicap dans le cadre de I'octroi d'allocations familiales risque fort d’étre caduque.
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gravement malade, et a un enfant handicapé de moins de 21 ans, est limitée
a maximum 48 mois par aidant.

La personne qui bénéficie de la dispense peut refuser un emploi offert, ne
doit plus étre disponible pour le marché de I'emploi et ne doit plus étre
inscrite comme demandeur d’emploi.

Toutefois, elle doit étre involontairement privée de travail et de rémunération,
étre apte au travail et résider en Belgique. Surtout, elle doit avoir présenté les
documents nécessaires pour justifier sa situation.

b) Congé pour soins pour les travailleurs indépendants

Principes

Désormais, le travailleur indépendant, I"aidant ou le conjoint aidant assujetti
qui doit donner des soins a une personne peut introduire une demande de
dispense et prétendre au paiement d’une allocation™. Pour pouvoir en bé-
néficier, il doit étre en ordre de paiement des cotisations sociales pour les
deux trimestres qui précédent celui du début de son interruption et il doit
interrompre son activité professionnelle indépendante totalement ou partiel-
lement.

Pour pouvoir interrompre provisoirement ses activités professionnelles d’in-
dépendant et prétendre au bénéficie d’une allocation, I'aidant doit fournir
un apport effectif, permanent et régulier de soins pour maladie grave®, soins
palliatifs?' ou soins a un enfant handicapé?. Les soins palliatifs et soins pour
maladie grave peuvent étre apportés a son partenaire?’, un membre de la fa-

19 Arrété royal du 27 Septembre 2015 accordant une allocation en faveur du travailleur indépen-
dant qui interrompt temporairement son activité professionnelle pour donner des soins & une
personne (en vigueur depuis le Ter octobre 2015).

20 Chaque maladie ou intervention médicale qui est considérée comme telle par le médecin
traitant et pour laquelle le médecin est d’avis que toute forme de soins ou d’assistance sociale,
familiale ou mentale du travailleur indépendant est nécessaire pour la convalescence du ma-
lade.

21 Toute forme d’assistance, notamment médicale, sociale, administrative et psychologique ainsi
que les soins donnés a des personnes souffrant d’une maladie incurable et se trouvant en phase
terminale et pour lesquels le médecin est d’avis que toute forme de soins ou d'assistance du
travailleur indépendant est nécessaire.

22 |'enfant du travailleur indépendant agé de moins de 21 ans qui est atteint d’une incapacité
physique ou mentale d’au moins 66 % ou d'une affection qui a pour conséquence qu‘au moins
4 points soient reconnus dans le pilier | de I'échelle médicosociale au sens de la réglementation
relative aux allocations familiales, ou agé d'au moins 21 ans et de moins de 25 ans qui béné-
ficie d’une allocation d’intégration au sens de la réglementation relative aux allocations aux
personnes handicapées,

23 'époux ou I'épouse du travailleur indépendant ou son cohabitant légal.
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mille* ou un membre du ménage?. Pour les soins 3 un enfant handicapé, le
législateur renvoie uniquement au premier pilier de I'échelle médicosociale
au sens de la réglementation relative aux allocations familiales. Il eut été plus
heureux que le législateur fasse référence aux piliers 2 (relatif 3 I'autonomie)
et au pilier 3 (conséquences pour le ménage).

Les mesures peuvent étre accordées plusieurs fois sur I’ensemble de la car-
riere de I'indépendant, pour six mois au maximum par demande et pour
douze mois maximum au total.

Procédure

En principe, la demande doit étre introduite avant I'interruption?®. Elle doit
mentionner la date & partir de laquelle I'interruption va débuter, le nom de
la personne qui nécessite les soins et son lien de parenté avec le travailleur
indépendant ainsi que, le cas échéant, la date de reprise compléte de I'acti-
vité professionnelle?’.

En cas d'interruption partielle, la demande doit mentionner

* ladate a partir de laquelle le travailleur indépendant va réduire son ac-
tivité, et, le cas échéant, la date a laquelle cette interruption partielle va
prendre fin ;

o |a maniére dont il entend réduire ses activités.

La demande doit étre accompagnée d’une attestation, délivrée par le méde-
cin traitant de la personne qui nécessite les soins, qui atteste :

* que la personne qui nécessite les soins dont I'identité et le lien de paren-
té sont fournis est touchée par une maladie grave, ou se trouve en phase
terminale ;

® que cette situation génére le besoin de donner des soins effectifs, perma-
nents et réguliers a cette personne et ;

* que le travailleur indépendant qui se déclare étre disposé a donner ces
soins, y est habilité.

24 Le parent ou allié jusqu‘au deuxiéme degré du travailleur indépendant.

25 Toute personne cohabitante non partenaire ou membre de la famille (jusqu’au 2¢m= d°), dont la
cohabitation dans le ménage du travailleur indépendant fait lobjet dsune inscription au Registre
national belge.

26 Lorsque, par dérogation, au moment de la demande, il a déja interrompu son activité sans
introduire de demande préalable, I'interruption ne peut prendre effet, au plus t6t, qu‘un mois
auparavant a compter de la date de réception de la demande. Elle doit étre introduite par lettre
recommandeée a la Poste, ou par dépdt sur place d'une requéte moyennant accusé de réception

27 En cas d'interruption partielle, la demande doit mentionner la date a partir de laquelle le
travailleur indépendant va réduire son activité, et, le cas échéant, la date 3 laquelle cette inter-
ruption partielle va prendre fin.
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Par contre, pour les soins donnés a un enfant handicapé, la demande doit
étre accompagnée® d’'un document officiel mentionnant, pour la période
considérée, au minimum 4 points dans le pilier | de I’échelle médicosociale
ou une incapacité physique ou mentale d’au moins 66 %, ou d’une attes-
tation de bénéfice d'une allocation d’intégration et ce, si et seulement si la
caisse d’assurances sociales ne dispose pas de cette information.

Le montant de I'allocation s’éléve au montant mensuel de la pension de
retraite minimum d’un travailleur indépendant isolé. En cas d’interruption
partielle, le montant de I'allocation est réduit de moitié.

Le bénéficiaire « aidant proche » obtient également une dispense? totale
en cas d'interruption compléte de ses activités pour le paiement de ses co-
tisations sociales et une assimilation en matiére de pension® (pour quatre
trimestres maximum).

La date d’entrée en vigueur est fixée au Ter octobre 2015%',

2.2.1.3. D'autres mesures a développer
a) Projet de crédit pension pour les aidants proches

D’apres certaines informations, il semblerait qu’un projet de crédit pension
pour les aidants proches avec un contrat a temps partiel soit actuellement a
I"étude auprés du Ministre des Pensions.

b) Autres mesures envisageables

La situation des aidants proches a certes évolué et des mesures protectrices
ont été prises. Toutefois, il nous apparait nécessaire de vérifier I'impact de
toute nouvelle mesure prise (ou suppression de mesures). Ainsi, la suppres-
sion des allocations du crédit-temps sans motif*? a un impact négatif pour

28 1] ne faut pas d'attestation du médecin traitant dans ce cas-ci.

29 Arrété royal du 27 septembre 2015 modifiant I'arrété royal du 19 décembre 1967 portant
réglement général en exécution de I'arrété royal n° 38 du 27 juillet 1967 organisant le statut
social des travailleurs indépendants et instaurant une dispense de cotisations en cas de soins
donnés a une personne.

30 Arrété royal du 27 septembre 2015 maodifiant I'Arrété royal du 22 décembre 1967 portant
réglement général relatif a la pension de retraite et de survie des travailleurs indépendants et
instaurant une assimilation a une période dactivité en cas de soins donnés a une personne.

31 Attention, I'arrété royal du 22 janvier 2010 accordant une allocation en faveur du travailleur
indépendant qui cesse temporairement son activité pour donner des soins palliatifs 4 un enfant
ou a son partenaire est abrogé. Il reste cependant d’application pour toute demande introduite
avant la date d’entrée en vigueur du nouvel arrété.

32 Voir I'Arrété royal du 12 décembre 2001 pris en exécution du chapitre IV de la loi du 10 aodt
2001 relative & la conciliation entre I'emploi et la qualité de vie concernant le systéme du cré-
dit-temps, la diminution de carriere et la réduction des prestations de travail & mi-temps, Arrété
royal modifié par arrété royal du 30 décembre 2014, publié dans la 3éme édition du Moniteur
belge du 31 décembre 2014 (entré en vigueur le 1 janvier 2015),
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nombre d'aidants proches qui, faute de mesures spécifiques, bricolent avec
les mesures existantes. ..

Par conséquent, il est nécessaire que les législateurs qui adoptent des me-
sures dans une matiére relevant du droit social et/ou du droit du travail,
examinent, de maniére systématique, si la mesure a un impact potentiel sur
les aidants proches. Cela nous parait d’autant plus nécessaire et cohérent
qu'il s’agit de permettre aux aidants proches de bénéficier d’une protection
sociale via I'utilisation de mesures existantes mais qui soient appropriées.

Différentes mesures sociales pourraient également étre mises en place, no-
tamment avec l'utilisation plus flexibles des congés thématiques. A ce niveau,
il serait intéressant de s’inspirer des propositions concrétes et pragmatiques
faites dans I'étude précitée de I'Université de Namur et de la VUB ainsi
qu’aux différentes propositions de loi de 2014 et 2015. Des modifications
rapides et faciles pourraient ainsi étre apportées pour soulager le quotidien
des aidants proches qu'ils soient fonctionnaires, salariés, indépendants ou
personnes au foyer, notamment au niveau de |’assurance maladie-invalidité,
des pensions, du revenu d’intégration sociale, des allocations familiales.

Il est impératif de ne surtout pas négliger le Conseil national du Travail et
les partenaires sociaux. Des mesures en matiére de droit du travail ont, &
notre avis, toujours intérét a étre réglées et discutées i ce niveau. En effet,
ce sont les partenaires sociaux et le Conseil national du Travail qui, en qua-
lité d"acteurs de terrain, pourront au mieux prévoir des mesures concrétes,
adaptées aux réalités du quotidien. Ainsi, différentes mesures pourraient et
devraient étre prises en vue d'une meilleure flexibilité du travail pour les
aidants proches dont certaines au coit quasi-nul (congé sans solde, flexibi-
lité des horaires...). Une possibilité récurrente serait la création d’un congé
thématique aidant proche (avec assimilation au niveau de la pension) mais
surtout il est important de bien vérifier I'adaptation de tous les systemes exis-
tants. Il est, en effet, toujours plus facile d’élargir un congé existant que d’en
créer un nouveau... C'est juste une question de pragmatisme !

De méme, la reprise du travail apres une absence en qualité d’aidant proche
mérite un accompagnement de I'aidant apres une absence de longue durée
(en concertation avec les régions et les partenaires sociaux), au méme titre
que d'autres absences de longue durée.

Une meilleure prise en charge de la dépendance au niveau fiscal serait éga-
lement une voie intéressante. Une déductibilité forfaitaire spéciale pourrait
étre prévue au profit des aidants proches pour couvrir leurs frais (ou, 3 tout
le moins, une partie de ceux-ci).

c) Projet d'une assurance aidants proches

Les aidants proches sont multitiches. Les accidents sont donc inévitables,
Certes, Iassurance familiale interviendra en principe si la personne aidée
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n’est pas un membre de la famille en ligne directe. Malheureusement, |'as-
surance familiale, quoique généralisée, n’est pas obligatoire et, surtout, elle
ne couvre pas, a I'heure actuelle, I'ensemble des accidents pouvant exister
dans la vie d’un aidant proche. De plus, chaque compagnie d’assurance a
sa propre police d’assurance familiale, avec ses propres clauses d’exclusion,
regles de franchise et montants de couverture variables.

Le gouvernement fédéral étudie la possibilité de créer une assurance spéci-
fique aidants proches avec les différents intervenants. L'objectif de cette as-
surance est d’englober un maximum d’aidants proches. Dans ce cas, I'aidant
proche concerné serait toute personne apportant de I'aide ou de I'assistance
continue ou réguliére a une personne aidée. On voit donc ici I'émergence
possible d'une définition beaucoup plus large de I'aidant proche que celle
retenue dans la loi du 12 mai 2014,

Ce projet suscite diverses questions mais il est prématuré d’en discuter ici. Le
gouvernement fédéral et les différents acteurs doivent d’abord avancer dans
leurs échanges.

d) Quelques mesures rapides, faciles et sans co(it budgétaire

lintégration de 'aidant proche dans les plans de soins est loin d’étre suffi-
sante. |l serait nécessaire d'ajouter le ou les aidants proches de la personne
en situation de grande dépendance dans le Dossier médical partagé de I'aidé.
Cette premiére application pratique serait précieuse. D’aucuns envisagent
également une insertion dans le Dossier médical partagé de |'aidant afin de
prévenir de maniére efficace et durable le surmenage éventuel de I'aidant.
A ce stade, les centres de coordination peuvent déja les intégrer dans les
différents intervenants (méme si a titre non professionnel, cela va de soi).

Une autre mesure intéressante et sans colt serait |'insertion de l'aidant
proche dans la loi sur les droits du patient. Une cascade de personnes?
est prévue pour seconder le patient. En effet, au vu des fonctions exercées
par I'aidant proche, il nous parait que l'aidant proche serait une personne
particulierement appropriée pour exercer ce genre de mission.

2.2.2. Au niveau de la Région wallonne et de la Fédération
Wallonie-Bruxelles

2.2.2.1. Identifier les besoins des aidants proches

Les politiques, comme I'ensemble des acteurs de terrain, doivent toujours
avoir pour objectif, lorsqu’ils s’intéressent aux aidants proches, la préven-

33 Personne de confiance, Administrateur (aprés autorisation du juge de paix, art. 499/7, C.Civ.),
Conjoint cohabitant (ou cohabitant légal ou cohabitant de fait), Enfant majeur, Parent, Frére ou
sceur majeur, Prestataire de soins (il intervient aussi en cas de conflit entre 2 autres représentants
de la cascade).

204

9. L'AIpaNT prOCHE, UNE AOP e1/0U une AQC 2

tion. En effet, il est impératif de détecter les aidants proches et de les aider
dans leur missions, en les écoutant, en les secondant, en leur permettant une
meilleure combinaison avec leur vie professionnelle et... en leur donnant
une place. Pour ce faire, nous estimons que méme s'il est essentiel de mettre
en place cette prévention, il n’est pas nécessaire de légiférer,

Afin d'identifier ces besoins, il est bien entendu trés important que la Région
wallonne et la Fédération Wallonie Bruxelles travaillent en concertation avec
les acteurs du terrain. En effet, les associations de terrain ont une assez bonne
connaissance des besoins des aidants proches. Il serait rationnel d’utiliser les
ressources existantes.

Des enquétes sur les aidants proches et leurs besoins pourraient également
étre lancées*. Des enquétes spécifiques seraient certes intéressantes mais
elles représentent un colit plus important et toujours la difficulté de joindre
des aidants proches. Une premiére solution intéressante pourrait étre de pré-
voir quelques questions pertinentes en vue de la prochaine vague de I'en-
quéte SHARE ou de la prochaine Enquéte nationale de Santé.

2.2.2.2, Choix des aidants proches

Tant la Région que la Fédération Wallonie Bruxelles vont devoir définir les
aidants proches qu'ils entendent identifier. Cette définition est capitale et
devra étre stipulée en des termes clairs. Il nous parait important et cohérent
que cette définition fasse référence a la législation fédérale. Toutefois, dans
la mesure ol elle n"aura pas le méme objectif que la législation fédérale,
elle pourra s'en démarquer. Nous avons en effet établi ci-avant que toute
définition est nécessairement libellée et retenue en fonction de I'objectif
poursuivi®®,

2.2.2.3. Quelques mesures phares

a) Prévention

La Région wallonne et la Fédération Wallonie Bruxelles doivent prendre les
mesures adéquates afin d’identifier de discerner les aidants proches.

b) Information

Les futurs aidants proches et les aidants proches doivent tous pouvoir béné-
ficier d'une information adéquate sur les différentes mesures qui peuvent les
aider, sur les différents outils qui existent et qui peuvent les soulager et/ou
aider les personnes aidées.

34 Afin de permettre une réponse particuliérement ciblée aux besoins des aidants proches, un
référencement par commune serait trés intéressant dans ladite enquéte.

3% Voyez le chapitre 6 de cet ouvrage Flohimont & Tasiaux, 2017.
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c) Soutien et accompagnement

Des mesures doivent étre mises en place afin d’apporter un réel soutien
aux aidants proches, qu'il s'agisse de développer des mesures de répit mais
aussi de créer des outils au service des aidants proches (lieux de parole
et d'échanges, développer les aides a domicile a destination des aidants
proches...).

Enfin, une attention particuliere doit étre apportée aux personnes qui re-
prennent une activité professionnelle aprés avoir exercé une activité d’aidant
proche (formation, soutien, aides pour la remise a niveau...).

Comme le releve Amandine Masuy®, il convient de mettre en place une
politique sur deux plans : « (a) rendre les services plus accessibles en les
généralisant et en améliorant leur visibilité, (b) amener l'aidant “de fait” a
reconnaitre sa situation et a accepter de se faire aider avant que la charge ne
devienne trop lourde »,

Surtout, il est essentiel que le prisme de I'approche bascule de I'aidé vers
I"aidant proche.

3. L'Aidant proche, une AOP et/ou une AOC ?
3.1. l'aidant proche : AOP ou AOC ?

3.1.1. l'aidant proche : une Appellation d’Origine Protégée

L'aidant proche joue un role crucial non seulement vis-a-vis de la personne
aidée (que celle-ci soit dgée ou non) mais également vis-a-vis de toute la
société.

Pour pouvoir bénéficier du label Appellation d’Origine Protégée, il faut bien
entendu répondre a différents critéres. La définition de ce label est trés im-
portante. Nous prénons I'importance de définir ce qu’est I’aidant proche tant
au niveau de la Région wallonne que de la Fédération Wallonie Bruxelles en
cohérence avec la définition donnée par I’Etat fédéral (méme si ces défini-
tions ne doivent pas étre authentiques puisqu’elles varieront en fonction de
I’objectif recherché).

Comme toute Appellation d'Origine Protégée, I'aidant proche devrait béné-
ficier d'une reconnaissance, d’une protection et du soutien nécessaires, tant
au niveau fédéral qu’a celui des entités fédérées.

36 Masuy, 2010, p. 73.
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3.1.2. laidant proche : une Appellation d’Origine Contrélée

Pourquoi prévoir un contréle pour I'aidant proche ? La question peut sur-
prendre. Toutefois, I'octroi de droits implique des obligations et le respect de
ces derniéres nécessite un controle.

Ce contréle souléve diverses questions. Devra-t-il étre uniforme a tous les ni-
veaux de pouvoir afin d’éviter la multiplication des contréles pour les aidants
proches ? Un contréle uniforme n’est cependant possible que pour autant
que les criteres de reconnaissance des aidants proches soient uniformes a
tous les niveaux de pouvoir. Or, nous I'avons vu dans le chapitre consa-
cré a |'approche méthodologique de I'analyse juridique au travers d’autres
sciences”, le sens du terme « aidant proche » varie inévitablement en fonc-
tion de I'objectif poursuivi. Ce controle devra-t-il étre uniforme dans tous
les cas ou varier en fonction des diverses demandes d’octroi de droits ? Ce
contréle devra-t-il étre systématique au moment de la demande de recon-
naissance, au moment de I"octroi de droits... ?

Les procédures et |'exercice de ce contréle devront également étre précisés.
Auront-ils lieu au niveau fédéral ou a celui des entités fédérées ? Y aura-t-il
cumul de ces contrdles ?

3.2. l'aidant proche : AOP et AOC ?

Il nous apparait nécessaire, au terme de cette étude, de conclure qu’effec-
tivement, l'aidant proche nécessite une Appellation d’Origine Protégée.
Toutefois, plusieurs Appellations d’Origine Protégée devraient étre créées en
fonction des différents niveaux de pouvoir qui les accorderaient et méme en
fonction des objectifs des différentes Appellations d’Origine Protégée. Osons
toutefois espérer que nos autorités ne multiplieront pas a outrance ces ap-
pellations. La définition de celles-ci sera cruciale et devra faire I'objet d’une
attention particuliére des divers législateurs.

D’un autre cété, la création d’Appellation d’Origine Contrélée est également
une nécessité, permettant de jouer un réle de garde-fou, surtout dans I’hypo-
thése ol des droits sont accordés aux aidants proches.

Ainsi, I'aidant proche devrait bénéficier d'un double label, AOP et AOC
combinés mais, comme tous les labels, il faudra veiller & le moduler avec
circonspection.

4. Conclusions

En termes législatifs, des pas importants viennent d’étre franchis au niveau
fédéral. Il nous reste a souhaiter que le [égislateur ne s’arréte pas |3 et que les

37 Voyez le chapitre 6 de cet ouvrage Flohimont & Tasiaux, 2017,
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entités fédérées emboitent le pas au fédéral, tout comme le Conseil national
du Travail qui devrait se pencher® lui aussi sur ces différentes questions afin
de permettre — si faire se peut — une meilleure combinaison travail et aidant
proche, dans le respect du fonctionnement des entreprises.

Au niveau fédéral, la définition de I'aidant proche est vue comme une clé
permettant I'accés aux droits sociaux alors qu’une définition au niveau
des entités fédérées vise davantage a identifier I'aidant proche dans une
démarche préventive. Par conséquent, la définition au niveau fédéral doit
étre plus restrictive alors qu’au niveau des entités fédérées, elle se doit d’étre
large afin de permettre aux travailleurs de terrain d’identifier les aidants, leurs
besoins, de les soutenir et de les accompagner. L'identification d'un grand
nombre d’aidants proches s'inscrit dans une démarche de prévention.

A I'heure actuelle, la reconnaissance juridique de Iaidant proche est plutét
symbolique. Il conviendrait de lui donner plus d’effets. Nous ne pouvons
qu’inviter le législateur et les décideurs politiques a ne pas multiplier et com-
plexifier a outrance cette matiére, dans I'intérét des aidants proches et des
aidés.

Disposer de statistiques plus complétes et plus ciblées serait trés intéressant
afin de permettre d'avoir une réponse plus appropriée aux besoins des ai-
dants proches, méme si de telles statistiques nécessitent d’abord de franchir
I’écueil de I'identification des aidants.

Il 'incombe non seulement aux décideurs politiques mais également aux
praticiens et aux citoyens d’intervenir et de veiller a ce que cette Loi aidant
proche, son arrété d’exécution et les futures modifications législatives ne
soient pas des coquilles vides qui viennent simplement gonfler le nombre de
pages du Moniteur belge mais qu’elles deviennent concrétes et effectives en
vue d'une protection efficace de Iaidant proche et, par ricochet, de I'aidé et
de la société dans son ensemble !
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