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Prologue

Auteur : Elke Van Hoof

Au sein du monde universitaire, les indépendants sont souvent négligés, y compris lorsque
des décisions et politiques doivent en découler. Bien souvent, les données et conclusions
utilisées pour les indépendants en incapacité de travail proviennent de personnes salariées,
pour lequel il existe un cadre (inter)national clair doté d’une législation concréte et de

trajets de réintégration apres une maladie de longue durée.

Or, a bien des égards, les indépendants ressemblent peu aux salariés, en particulier
concernant le travail et la reprise des activités. Si nous voulons améliorer la qualité de vie
des indépendants qui reviennent au travail aprés un cancer, il faut d’urgence leur apporter

une politique adaptée.

Par ce rapport, nous souhaitons poser les bases d’'une vue d’ensemble claire de cette partie
de la population et de leurs besoins en matiere d’incapacité de travail et de reprise des
activités. Il s’agit d’une des premieres études en Europe et la premiére en Belgique

consacrée exclusivement aux indépendants.

Le rapport est le récit des résultats d’'une enquéte échelonnée sur plusieurs années
concernant la perception du cancer chez les indépendants. Nous nous sommes surtout
penchés sur les caractéristiques propres aux indépendants, et pour les expériences
similaires nous pouvons d’ores et déja nous fonder sur un vaste ensemble de mesures de

soutien.

En tant que chercheurs, les indépendants nous amenent a nous remettre en question. Cela
sera montré dans ce récit. Ce groupe est d’ailleurs tres divers et peu structuré par rapport
aux employés et méme aux chémeurs. La maniére dont leur contexte et/ou suivi est
construit facilite I'étude sur la durée. Et pour affiner encore davantage les caractéristiques
propres aux indépendants, les chercheurs et concepteurs de politique doivent envisager

d’autres méthodes de recherche.
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Introduction

Auteurs : Evelien Philips, Sophie Hochrath et Elke Van Hoof

Qui sont les indépendants atteints de cancer ?

a. La proportion d'indépendants au sein de la population qui travaille

Dans le monde, prés de 30 % de la population active a le statut d’indépendant (Ryan, 2014).
En 2018, la part au sein de I'Union européenne était de 15,3 % en moyenne (OCDE, 2021).
Dans les pays d’Europe du Sud en particulier, 'on compte de nombreux entrepreneurs. La

Gréce est en téte avec 31,9 %. En bas de la liste se trouve le Danemark, avec 8,5 %.

En 2018, la part des travailleurs indépendants en Belgique était de 14,7 %, juste en dessous

de la moyenne de 15,3 % de I’'UE-28' (OCDE, 2021).

Voir la figure 1 pour une représentation visuelle des proportions d’'indépendants au sein de

I’"UE (Source : OCDE (2021), Taux d’emploi non salarié [indicateur]).

1 les 28 pays qui font partie de I’'Union européenne : Belgique, Bulgarie, Allemagne, Chypre, Danemark, Estonie, Finlande, France,
Gréce, Hongrie, Irlande, Italie, Croatie, Lettonie, Lituanie, Luxembourg, Malte, Pays-Bas, Autriche, Pologne, Portugal, Roumanie, Slovaquie,
Slovénie, Espagne, Tchéquie, Royaume-Uni et Suéde



Figure 1. Apergu des proportions d’indépendants dans I’emploi total au sein de I'UE
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Le nombre d’'indépendants en Europe varie. Si certains pays ont enregistré une
augmentation du nombre d’indépendants entre 2007 et 2015, dans d’autres, la part a
diminué de facon spectaculaire. Voir la figure 2 pour une représentation visuelle des
tendances relatives au nombre d’indépendants en Europe (source : Eurostat, Emploi par
sexe, age et statut professionnel [Ifsa_egaps]). En Belgique, la part des indépendants a
augmenté de 2,3 % entre 2017 et 2018 (INASTI, 2021).Cette situation s’explique en partie
par le statut des indépendants, qui differe d’'un pays a l'autre. En raison d’une définition
différente du statut, les chiffres peuvent différer entre les pays (Fondeville et al., 2015). En
outre, certains statuts deviennent plus attractifs au fil du temps, en fonction de la situation
économique du moment. Par exemple, une partie de l'augmentation du nombre
d’indépendants s’expliquerait par des crises économiques entrainant une hausse du
chémage, a la suite de laquelle davantage de personnes choisissent le travail indépendant

en raison du manque d’options en tant que travailleurs salariés (Fondeville et al., 2015).

Voir la figure 2 pour une représentation visuelle des tendances relatives au nombre

d’indépendants en Europe (Source :Eurostat, Emploi par sexe, dge et statut professionnel

[Ifsa_egaps]).



Figure 2. Apergu de I'augmentation, respectivement de la diminution du nombre d’indépendants entre 2007 et 2015 en
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b. Quelques chiffres sur le cancer

En 2020, quelque 19,3 millions de nouveaux cas de cancer ont été signalés dans le monde
(Sung et al., 2021), dont 2,7 millions au sein de I’'Union européenne. Bien que le cancer soit
décrit comme une maladie qui touche principalement la population agée, il affecte
également une proportion importante de la population active (Roser & Ritchie, 2020?). En
moyenne, 20 % des diagnostics de cancer concernent des personnes de moins de 50 ans.
70 % des diagnostics concernent la tranche d’age entre 50 et 70 ans (Ferlay et al., 2015).
D’apreés la recherche et les derniéres données disponibles en Belgique, 1 femme sur quatre
et 1 homme sur trois souffrent d’un cancer avant ses 75 ans (Van Hoof, 2015). Il n’existe pas
de données qui indiqueraient une autre situation pour les indépendants. Dans le contexte
de I'augmentation de I'dge de la retraite en Europe et en Belgique, on s’attend a ce qu’une

plus grande partie de la population active y soit confrontée.

2 https://ourworldindata.org/cancer#age-breakdown-of-people-with-cancer




En 2017, UNIZO et I'UCM ont réalisé une étude intitulée « Het project met als doel de
context van Belgische zelfstandigen en hun verzekering in geval van arbeidsongeschiktheid
te onderzoeken » (Le projet visant a étudier le contexte des indépendants belges et leur
assurance en cas d’incapacité de travail)®. Cette étude examine comment les indépendants
vivent l'incapacité de travail. Les participants indiquent qu’ils ne sont pas satisfaits de leur
protection juridique. On s’indigne notamment de I'existence du mois de carence, en vertu
duquel les indépendants doivent passer par une période d’attente d’un mois* avant de
recevoir une indemnité pour incapacité de travail. Cette étude a également révélé que
jusqu’a 85 % des indépendants malades continuent a travailler contre I'avis du médecin,
pour des raisons incluant des considérations financieres et la pression des clients.
Cependant, cette étude n'a pas posé de questions supplémentaires sur I'impact réel de
I'incapacité de travail sur leur vie et leur bien-étre, étant donné que cela ne faisait pas partie

de I'objectif de I'étude, laissant de nombreuses questions sans réponse.

La motivation derriére cette étude

L'impact du cancer sur l'incapacité de travail et le retour au travail est étudié depuis
longtemps dans la littérature scientifique. Des résultats antérieurs montrent toutefois que
les indépendants belges constituent toujours un groupe-cible sous-exposé dans les études
relatives a I'incapacité de travail et la réintégration. Les connaissances quant a leur situation
font défaut. Des études spécifiqgues manquent certainement pour les indépendants
confrontés au cancer. En outre, la recherche scientifique démontre clairement le lien entre
un retour en douceur au travail et le bien-étre. L’incapacité de travail va de pair avec un
bien-étre réduit, ce qui montre clairement que des efforts doivent étre faits dans ce

domaine.

3Le rapport est disponible uniqguement en frangais. Voir le site d’'UNIZO pour un communiqué de presse en NL :
https://www.unizo.be/nieuws-pers/unizo-en-ucm-eisen-even-sterke-ondersteuning-voor-zieke-zelfstandigen-
als-voor

4 Régime juridique en vertu duquel les indépendants n’ont pas droit a une indemnité pour maladie pendant
leur premier mois d’incapacité de travail. Cette durée a été réduite a 7 jours depuis le ler juillet 2019.
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C’est ce que démontre une étude réalisée en 2013 par le réseau européen sur le cancer et le
travail (CANWON - Cancer and Work Network), entre autres. L'objectif était de rassembler
des connaissances et des idées scientifiques pour servir de base a des lignes directrices
visant a améliorer la qualité de vie des patients atteints de cancer. Cette étude montre
également un manque de connaissances sur les patients indépendants atteints de cancer et
sur leurs difficultés. Le probleme a été cité dans I'analyse CANWON, préparée par Sharp et
al. en 2017, qui a explicitement appelé a davantage d’études sur la question. Ce n’est

gu’alors que des lignes directrices adaptées aux indépendants pourront étre élaborées.

Suite a cet appel, un rapport belge a été commandé par la Fondation contre le cancer (Van
Hoof, 2015). Ce rapport a pour objectif d’identifier les caractéristiques spécifiques du vécu
d’un cancer, de l'incapacité de travail et du retour au travail chez les indépendants sur la
base d’une étude de la littérature scientifique. Une recherche approfondie dans 5 bases de
données différentes n’a finalement permis de trouver que 6 articles relatifs aux
indépendants, le cancer et le travail. La conclusion générale confirme que les connaissances
scientifiques relatives aux indépendants sont limitées et difficiles a trouver. Cela s’explique
en partie par le fait que les indépendants constituent un groupe-cible trés diversifié, avec
des profils tres variés, et en partie par le fait qu’ils sont difficiles a atteindre. En outre, c’est
souvent un grand défi de les motiver a participer a une étude. Le rapport conclut qu’il y a un
grand besoin de décrire le vécu d’un cancer chez les indépendants, et qu’une combinaison

de recherche quantitative et qualitative est appropriée ici.

Cette constatation constitue a motivé le lancement de I'étude « Indépendants, le cancer et
le travail » en 2017, une collaboration® entre le Centre de connaissances incapacité de
travail de I'Institut national d’assurance maladie-invalidité (INAMI), la Fondation contre le
cancer (FCC) et la Vrije Universiteit Brussel (VUB), Faculté de PSYC. Ce rapport décrit le

déroulement de cette étude, ses résultats et ses conclusions.

5 Voir en annexe I'accord qui constitue la base de cette collaboration.
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Les objectifs de cette étude

Les objectifs tels qu’ils étaient décrits dans I'accord initial sont repris ici :
L’objectif principal de I'’étude est de cartographier la maniére dont les indépendants vivent
le cancer. Le théme du « travail » est ici central, avec un accent explicite sur la qualité de vie

et les défis financiers et administratifs des indépendants.

Les objectifs secondaires peuvent étre décomposés comme suit :

e Centraliser toutes les informations disponibles sur le vécu d’un cancer chez les
indépendants, y compris les connaissances scientifiques, les rapports et autres
documents disponibles.

e Encourager I'’échange d’informations entre les acteurs concernés de I'étude.

e Etudier comment les données en temps réel peuvent étre collectées au sein du groupe-
cible défini, quelles informations disponibles conviennent pour travailler sur la base de
preuves lors d’'une étude chez des indépendants et comment les bases de données

peuvent étre combinées au mieux.

La structure du rapport

Le chapitre 1 rassemble les connaissances existantes et identifie les lacunes. Etant donné
qgue les indépendants different des travailleurs salariés, nous examinons au chapitre 2 la
distinction juridique et au chapitre 3 les différences plus larges dans divers domaines de la
vie. Nous accordons plus d’attention au theme de la reprise du travail, car il s’agit d’un point

central de I'étude.

Dans le chapitre 4 nous donnons la parole a nos indépendants et apportons le bon cadre
théorique afin de définir les informations scientifiques a la base de cette enquéte. Pour
préparer la stratégie y afférente, nous avons d’abord fait appel a des experts, des

professionnels qui connaissent bien le groupe cible.
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Enfin, nous résumons les principales conclusions qui sont ensuite traduites en
recommandations de politique. Celle-ci seront communiquées au gouvernement afin
d’améliorer la qualité de vie des indépendants atteints de cancer et de faciliter leur
processus d’incapacité. Plus précisément, la demande d’aide des indépendants concernant
les défis qu’ils rencontrent lorsqu’ils tombent en incapacité de travail et lors du retour au

travail par la suite sera traduite en recommandations politiques concretes.
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Chapitre 1 : Inventaire des connaissances existantes

Auteurs : Evelien Philips et Elke Van Hoof

Dans ce chapitre, les connaissances scientifiques internationales existantes a propos des
indépendants, du cancer et du travail sont inventoriées. Pour cet examen de la portée® des
articles ont été inclus allant jusqu’au 15 novembre 2021. Il n’y a pas de limite inférieure en
termes de date de publication car I'objectif est d’identifier toute la littérature pertinente
existante. Cette revue est discutée sur la base de certains concepts primordiaux identifiés
dans les documents retenus. Lors de I'analyse des articles, il a été tenu compte de leur
pertinence par rapport aux questions de recherche étudiées et de la possibilité de

généraliser les résultats.

Objectif et structure

Ce chapitre commence par un examen de la littérature scientifique disponible, tant au
niveau national qu’international. Cela nous permet d’identifier les connaissances actuelles

et les lacunes, et de combler ces derniéres par nos propres recherches.

Examen de la portée

Il est important de rassembler les idées disponibles sur les indépendants, le cancer et le

travail dans la littérature internationale. Il a été décidé de procéder a un examen de la

portée avec 3 objectifs :

e |dentifier les « trous » ou les lacunes dans la littérature.

e Rechercher des preuves disponibles sur un sujet particulier, dans ce cas concernant les
indépendants et le cancer. Pour une question de recherche spécifique et détaillée, nous
examinons les connaissances actuellement disponibles.

Examen de la littérature existante pour voir quelles sont les méthodes couramment utilisées

pour mener des recherches sur un sujet particulier ou au sein d’un groupe-cible particulier.

5 Une revue dans laquelle I'objectif principal est d’obtenir une vision claire de la littérature existante et des
éventuelles lacunes dans les connaissances existantes
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Conception

Etape 1 : Critéres d’inclusion

Les articles éligibles répondent aux caractéristiques suivantes :

(a) ils font une distinction spécifique entre les indépendants et les autres statuts
(b) ils discutent des résultats liés au travail apres un diagnostic de cancer

(c) les résultats spécifiques pour les indépendants sont examinés

(d) la langue source est I'anglais, le néerlandais ou le francais.

Etape 2 : Délimitation du matériel source

En ce qui concerne les bases de données, il a été décidé que la revue serait effectuée sur la
base de Pubmed, Psycinfo et Google Scholar. Une méthode de recherche booléenne a été
appliquée aux bases de données. Cela signifie que les termes de recherche prédéfinis sont
combinés a l'aide de « AND » et « OR». Les variantes d’'un terme de recherche sont
trouvées en utilisant un * a la fin. Ce type de recherche maximise les articles trouvés, car il
prend en compte les différentes variations d’un mot (Atkinson & Cipriani, 2018). Seule cette
méthode de recherche PICO a été utilisée sous la forme de « termes de recherche libres ».
Nous n’avons pas utilisé de termes Mesh.

En outre, nous avons utilisé la méthode de la boule de neige, dans laquelle la liste de
référence des articles jugés pertinents est consultée pour trouver d’autres articles
pertinents. Enfin, pour atteindre les objectifs de I'étude, la littérature grise a également été
analysée, comme les rapports politiques et les rapports disponibles sur les sites web des
organisations (de lutte contre le cancer). Pour ce faire, nous avons consulté Google, Google

Scholar et des sites gouvernementaux spécifiques sur le cancer.

Voir le tableau 1 pour un apercu des termes de recherche libres utilisés :
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Tableau 1. Apergu des termes de recherche libres utilisés

Termes de recherche travail Termes de recherche cancer Termes de recherche indépendants
Return to work Cancer* Employ*

RTW Tumor* Self-employ*

Career Tumour*

Occupational rehabilitation Neoplas*

Disability Carcinoma*

Adenocarcin*
Malignan*

Oncol*

Etape 3 : Procédure de recherche et processus de sélection

Ensuite, la procédure de recherche a été effectuée, suivie par le processus de sélection en
trois étapes.

Dans la phase 1, les termes de recherche ont été saisis dans les bases de données avec des
opérateurs booléens. Les articles qui n’étaient clairement pas pertinents sur la base de leur
titre (par exemple, I'accent mis sur les enfants) ont été exclus dans cette phase. Les articles
qui n’ont pas pu étre jugés sur la base du titre sont passés a I’étape suivante.

Dans la phase 2, les résumés des articles ont été lus et leur pertinence a été évaluée. Les
articles dont I'objet était clairement différent de celui de la question de recherche décrite
ont été éliminés. Les résumés qui ne montraient pas clairement si les résultats étaient
pertinents pour répondre a la question de la revue passaient au tour de sélection suivant.
Dans la phase 3, les articles ont été lus dans leur intégralité, en accordant une attention
particuliere aux résultats. Ici, les criteres d’inclusion et d’exclusion mentionnés
précédemment ont été utilisés pour décider si I'article était pertinent et serait inclus dans la

revue.

Ces étapes ont été appliquées indépendamment les unes des autres dans les 3 bases de

données. Les doublons éventuels ont été supprimés.

Résultats globaux

La phase 1 a donné 2 653 résultats. La plupart des articles ont été éliminés parce qu’aucun

indépendant n’était distingué dans les groupes-cibles ou les résultats discutés. Nous
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soupconnons que la proportion de participants indépendants était généralement trop faible
pour permettre une conclusion fiable. Nous avons également noté qu’il y a une division post
hoc des professions dans ces documents et que les indépendants n’étaient pas au centre de
la recherche. Cependant, les auteurs ne fournissent eux-mémes aucune explication, de sorte
gu’il est impossible de conclure avec certitude pourquoi aucune conclusion n’est tirée sur
les indépendants dans ces cas. Au final, 30 articles ont été retenus pour la revue. Les

examens ont été marqué en rouge dans I’apergu pour faire la distinction.

Voir le Tableau 2 pour un apercu des articles inclus et le résumé des résultats
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Tableau 2. Apergu des articles inclus dans la revue avec le pays d’origine, I'accent mis sur les indépendants, et le résumé des résultats

Etude Pays Attention Constatations principales % Type d’étude Level of
d’origine accordée aux d’indépendants evidence
indépendants par rapport au
nombre de
participants
dans
I’échantillon
Arndt et al. (2019) Allemagne Faible* Les I. ont une plus o 484 sur Transversa Level Il
grande chance de 6 057 le
reprendre le travail (8 %)
Bennet et al. UK Faible* Les I. sont moins e 821 sur Case Level llI
(2018) susceptibles de 3913 Control
prendre une retraite (21 %) Study
anticipée aprés un
cancer
Crawford et al. Systematic  Faible* Les I. font preuve - Systematic Level V
(2017) Review d’une WA plus faible Review
Geeraerts et al. Pays-Bas  Etendu*** Les I. font plus e 19sur86 Etude de Level Il
(2019) souvent preuve d’un (23 %) cohorte

« rétablissement

professionnel
complet »

Les I. sont absents du
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travail moins
longtemps

La sécurité financiére
réduite peut étre une
explication

Une plus grande
passion pour leur
métier peut étre une
explication

Ha-Vinh et al.
(2009)

France

Groupe-
cible****

Les I. ont plus de
chances d’avoir un
échec en affaires
quand ils (a) sont
plus agés, (b) ont un
pronostic moins
favorable en matiere
de cancer et (c)
exécutent un travail
plus physique

Pas de différences
pertinentes apres
5ans

Les I. ont besoin de

soutien pour passer
ces 5 ans

9%

(3 587
sur
31275)

Etude de
cohorte

Level Il
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Lauzier et al.
(2008)

Canada

Etendu***

Les I. souffrent d’'une
plus grande perte
salariale que les
autres groupes

En plus de la perte
salariale, les I. payent
un montant
supplémentaire pour
engager un(e)
remplagant(e)

Les I. ont une IT
moins longue

Les I. ont des
indemnités maladie
plus faibles
L’assurance pour les

I. est facultative et
chére au Canada

136
800
(17 %)

sur

Etude de
cohorte

Level Il

Marino et al.
(2013)

France

Limité**

Les I. arrétent moins
le travail pendant le
travail

Les . ont une IT
moins longue

341 sur

4270
(8 %)

Transvers
ale

Level Il

Nakamura et al.
(2016)

Japon

Limité**

Un peu moins d’l.
font preuve de RTW

32
199

sur

Transvers
ale

Level Il
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Les I. changent plus
souvent de métier

(16 %)

Paalman et al.
(2016)

Pays-Bas

Limité**

Les I. ont moins de
risque de perte de
revenus personnels
(il doivent moins
souvent faire appel
aux réserves
personnelles lors de
I'IT)

Les I. regcoivent moins
souvent une
indemnité pour
maladie

e Pas
d’explica
tion

Case
Control
Study

Level Il

Paltrinieri et al.
(2018)

Systematic
Review

Faible*

Les I. sont moins
souvent en arrét
maladie

Systematic
Review

Level V

Pearce et al. (2015)

Irlande

Limité**

Les I. ont deux fois
plus de chances de
reprendre le travail
L’hypothese est que
I'incitant financier
joue pour rester au
travail

Les I. ont plus de
flexibilité pour

e 98 sur
264
(37 %)

Transvers
ale

Level Il
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planifier leur travail

Sharp et Timmons
(2010)

Irlande

Etendu***

Les I. ont plus de
chances de subir des
conséquences

financieres aprés un
diagnostic de cancer

Les I. reprennent le
travail plus vite et
continuent plus
souvent a travailler
pendant le
traitement, a temps
partiel si nécessaire

Les I. font preuve de
plus de RTW

Beaucoup moins d’l.

dans I’échantillon
percoivent une
indemnité pour

maladie comparé aux
TRA (5% contre
63 %)

Les I. parlent de plus
d’impact/stress
financier et sont
moins souvent en

348
740
(47 %)

sur

Etude
gualitative

Level Il
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mesure de payer
leurs crédits (46 %
contre 31 %)

Les I. doivent étre
davantage
encouragés pour
souscrire une
assurance

Sharp et Timmons
(2011)

Irlande

Etendu***

Les l.ont jusqu’a deux
fois plus de chances
de continuer a
travailler pendant
leur traitement

Les I. sont absents du
travail jusqu’a deux
fois moins longtemps
Les I. pergoivent
moins souvent une
indemnité pour
maladie et les
montants sont
souvent plus bas

Les différences
financieres
expliquent le fait
gu’ils continuent a

178
742
(24 %)

sur

Transvers
ale

Level Il
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travailler et leur RTW

Sharp et al. (2017)  Review Groupe-
cible****

Peu de
connaissances sur les
I. et le cancer
disponibles

Les I. ne sont souvent
pas au centre des
études

Conclusion : il est
grand temps de faire
des études adaptées
aux |.

Systematic
Review

Level V

Tiedtke et al. Belgique Faible*
(2011)

Selon les médecins,
les I. continuent plus
souvent a travailler
pendant leur
traitement a cause
de préoccupations
financieres

0%
(médecin
s
interrogé
sa
propos
desl.)

Etude
gualitative

Level Il

Tikka et al. (2016)  Systematic  Limité**
Review

Peu, ou pas
d’interventions RTW
sont formulées
spécifiguement pour
les I.

Il'y atrop peu
d’études concernant

Systematic
Review

Level V
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les besoins et les
expériences des |.

Tison et al. (2016)

France

Groupe-
cible****

Aucune  différence
pertinente n’a été
constatée entre les I.
et les TRA. a propos
de la durée de I'lT

L'on mentionne les I.
cependant comme
étant plus
vulnérables aux
conséquences
financieres

674
3967
(17 %)

sur

Case
Control
Study

Level Il

Torp et al. (2011)

Norvege

Limité**

Les I. modifient plus
souvent leur travail
apres un cancer

Les explications
possibles pour cela :
(a) le travail d’I. est
plus exigeant, (b) les
I. ont moins de
collégues qui les
incitent a reprendre
le travail, (c) ils sont
moins assurés

100
1115
(9 %)

sur

Transvers
ale

Level Il

Torp et al. (2012)

Norvege

Limité**

Les I. font preuve

34 sur

Transvers

Level Il
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d’une WA plus faible 563 (6 %) ale
apres un cancer
Torp et al. (2013) Norvege Limité** Les I. font preuve de 1158 sur Transvers Level llI
plus de participation 9 646 ale
au travail 5 ans apres (12 %)
leur diagnostic de
cancer
Torp et al. (2016) Norvege Groupe- Les I. sont plus agés, 88  sur Case Level llI
cible**** moins formés, plus 1115 Control
souvent des (8 %) Study
hommes, plus
souvent occupés

dans un secteur
manuel

Les |. font moins
souvent preuve de
RTW que les TRA

Le stress financier
serait la cause d’une
WA plus faible chez
les I.

Les |. diminueront
plus  souvent le
nombre d’heures de
travail
hebdomadaires
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Les I. modifient plus
souvent leur travail
apres un cancer

Les |. mentionnent
une Qol, un état de
santé général, et une
WA plus faible

Les I. montrent un
plus grand
changement
financier négatif
apres un cancer

Torp et al. (2019a) Review Groupe- Résume des résultats Case Level llI
cible**** Control
Study
Torp et al. (2019b) Norvege Groupe- Les I. sont un groupe e 7 sur 14 Etude Level llI
cible**** trés hétérogéne (50 %) qualitative

Les I. continuent plus
souvent a travailler
pendant leur
traitement

Explication possible :
plus d’autonomie et
d’engagement pour
leur entreprise
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Les I. mentionnent
plus de soucis
financiers

Les I. font preuve
d’une WA plus faible

Les I. travaillent
souvent dans une
fonction avec des
exigences plus
élevées en matiere
d’emploi

Les I. mentionnent
plus souvent un
sentiment de honte
par rapport a leur
maladie, les soucis
financiers et
I'incapacité de travail

Torp et al. (2021)

Norvege

Groupe-
cible****

Les I. indiquent avoir
le sentiment de
recevoir peu de
soutien ou d’aide de
la part du service qui
organise les
indemnités

e 7 sur 14
(50 %)

Etude
gualitative

Level Il
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Les I. font preuve de
beaucoup

d’engagement envers
leur entreprise et
veulent reprendre
rapidement le travail

Il'y a un décalage
entre les bonnes
intentions du service
des indemnités et la
facon dont les I.
interpretent les
choses.

Norredam et al.
(2009)

Etats-Unis

Limité**

Les I. continuent plus
souvent a travailler

Explication : plus
d’autonomie, de
flexibilité, et

d’indépendance
Explication
alternative : la
discrimination par
rapport aux
travailleurs atteints
d’un cancer, qui les
force a devenir |.

4 589 sur
15 297
(30 %)

Case
Control
Study

Level Il
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Van Hoof (2015) Systematic
Review

Groupe-
cible****

Peu de littérature qui
traite spécifiguement
des indépendants
Besoin de plus
d’études

Systematic
Review

Level V

Van Pays-Bas
Maarschalkerweer
detal. (2019)

Faible*

Les I. ont souvent le
sentiment de
contréler leur
processus de RTW

3surl9
(16 %)

Etude
gualitative

Level Il

Van Muijen et al. Systematic
(2013) Review

Limité**

Les I|. font plus
rapidement preuve
de RTW

Les aidants
indépendants
également
continuent a
travailler plus
souvent que les TRA

Systematic
Review

Level V

Villaverde et al. Espagne
(2008)

Faible*

Les I. sont moins
souvent absents du
travail

28 sur 96
(29 %)

Transvers
ale

Level Il

Remarqu
e: *Les

indépend

ants mentionnés dans 1 ou 2 phrases ; **Les indépendants mentionnés dans un paragraphe court ; ***Les indépendants regoivent une attention particuliere et I'on parle d’eux a plusieurs

reprises ; ¥***Les indépendants constituaient de maniére explicite le groupe-cible au d ébut de I'étude

Remarque : |. : Indépendants ; TRA : Travailleurs ; WA : Workability ; IT : Incapacité de travail ; RTW : Return to work (retour au travail) ; QoL : Quality of Life

30



Voir la Figure 3 pour la maniere de travailler selon laquelle les articles sélectionnés sont

décrits par étape et par base de données.

Pyscinfo PubMed Google Scholar
Articles a base de Articles a base de Articles a base de
recherche Booléenne recherche Booléenne recherche Booléenne
n=500 n=2023 n=130

Articles filtrés a base
du résumé
n=1842

). . ) base de littérature
I’inclusion/exclusion

rise
de ctitéres &
n=1
n=463

A 4

Articles repris dans Articles identifiées a
I'article, apres base de la méthode

suppression des boule de neige
doublons n=2
n=30

Artlc!es\complets Articles identifiées a
filtrés a base de

Figure 3. Apercu de la procédure de sélection des articles

Chaque article inclus a été pondéré en fonction de la proportion d’indépendants dans
I’étude (voir annexe 2). Conclusion : seulement 3 articles contiennent au moins 50 % de
travailleurs indépendants (Torp et al., 2019b ; 2021, Sharp & Timmons, 2010), soit la plus
grande proportion actuellement trouvée dans la littérature scientifique. Dans I’élaboration
de l'article scientifique; il convient d’inclure une analyse supplémentaire sur I'impact du

niveau de preuves et des répercussions des résultats de chacun des documents rédigés. Lors
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du traitement ultérieur des articles, une analyse supplémentaire doit étre effectuée par
rapport au poids qui est accordé a chaque article. Il convient d’examiner la puissance de
chaque document afin de mieux évaluer les déclarations concernant les indépendants.

Le peu de publications ne constitue en rien du manque pertinent d’intérét pour les
indépendants dans le monde de la recherche. Cela nous apprend également que les
conclusions concernant les indépendants n’ont jamais été fondées sur un ensemble de
données concernant uniquement les indépendants et portant explicitement sur leurs

opinions.

Un apercu détaillé de tous les articles inclus se trouve a I’'annexe 2.

Un apergu de la littérature
Sur les 30 articles retenus, il y a 6 revues systématiques (Crawford et al., 2017 ; Paltrinieri et

al., 2019 ; Sharp et al., 2017 ; Tikka et al., 2017 ; Torp et al., 2019a ; Van Hoof, 2015).

Les revues notent également que les études sur les indépendants sont rares et difficiles a
trouver, et indiquent qu’il est nécessaire de se concentrer davantage sur ce groupe-cible
(Sharp et al.,, 2017 ; Tikka et al., 2017 ; Van Hoof, 2015). Tikka et al. (2017) concluent dans
leur étude sur les programmes de retour au travail pour les patients atteints de cancer,
« qu’il n’existe pas de programmes sur mesure pour les indépendants, et que des études

supplémentaires sont nécessaires de toute urgence a cet égard ».

La définition du « travailleur indépendant »

Le groupe des indépendants est explicitement décrit comme « hétérogene et diversifié » par
Torp et al. (2019b). En Belgique également, nous pouvons confirmer que les indépendants
ont un méli-mélo de statuts différents (voir introduction, p. 6-8). Les indépendants
travaillent dans de nombreux secteurs différents. De plus, ce groupe est difficile a saisir dans
des caractéristiques typiques. Torp et al. (2016) ont tout de méme noté que les
indépendants dans leur étude étaient plutét des hommes moins instruits. En outre, I'age
moyen des indépendants est souvent légerement plus élevé que dans les autres statuts.

Enfin, ils sont plus souvent employés dans des emplois qui nécessitent un travail manuel. Il
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est donc possible que les indépendants subissent des exigences professionnelles (physiques)
plus élevées que les salariés. (Torp et al., 2016 ; Torp et al., 2019b). En ce qui concerne les
« exigences mentales du travail » supplémentaires, les articles de Torp et al. (2016, 2019b)

ne vont pas plus loin.

La santé des indépendants

La santé physique et mentale des indépendants donne lieu a des déclarations
contradictoires dans la littérature. Par exemple, les indépendants auraient généralement un
état de santé général et une qualité de vie inférieurs aprés un cancer par rapport aux
salariés (Torp et al., 2016). Une autre étude démontre le contraire (Torp et al., 2019a).

Une conclusion plus cohérente est observée lorsqu’on examine l'aptitude au travail
(« workability ») des indépendants, c’est-a-dire I'état général de fonctionnement qui permet
de faire son travail correctement. Selon diverses études, I'aptitude au travail est nettement
plus faible chez les indépendants que chez les salariés (Crawford et al., 2017 ; Torp et al.,
2012 ; 2016 ; 2019b). En outre, Torp et al. (2019b) ajoutent que les indépendants indiquent
plus souvent que les salariés un sentiment de honte en lien non seulement avec leur
maladie, mais aussi avec leur incapacité de travail et les conséquences financiéres que cela
peut avoir. Cela s’expliquerait en partie par le tabou entourant un échec en affaires chez les

indépendants, un aspect qui n’est pas répandu chez les salariés.

Résultats liés au travail chez les indépendants

Le processus d’incapacité de travail est différent pour les indépendants et les salariés,
comme le montre clairement la littérature. Par exemple, il semble que les indépendants
soient beaucoup plus susceptibles de continuer a travailler pendant leur traitement contre
le cancer (Marino et al., 2013 ; Sharp & Timmons, 2010 ; Tiedtke et al., 2011 ; Torp et al.,
2019b). lls essaient d’éviter I'incapacité de travail et travailleront le plus longtemps possible.
(Geeraerts et al., 2019 ; Lauzier et al., 2008 ; Paltrinieri et al., 2018 ; Sharp & Timmons,
2010; 2011 ; Torp et al., 2019a ; Van Hoof, 2015 ; Villaverde et al., 2008). Sharp et Timmons
(2011) affirment que les indépendants sont jusqu’a 2 fois plus susceptibles de continuer a
travailler pendant leur traitement contre le cancer par rapport aux autres statuts.
Cependant, ils choisissent ensuite de travailler a temps partiel (Sharp & Timmons, 2011) ou

de réduire le nombre d’heures travaillées par semaine (Torp et al., 2016 ; 2019a). Cela n’est
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pas illogique, car les indépendants ont plus de flexibilité et d’autonomie dans leur travail, ce
qui rend plus probable la poursuite de leur activité professionnelle pendant le processus de

maladie (Norredam et al., 2009 ; Pearce et al., 2015 ; Torp et al., 2019b).

Nous ne devons pas seulement regarder cet aspect d’éviter d’arréter de travailler, mais
aussi la période d’incapacité de travail. Ce que nous voyons ici, c’est qu’il n’est pas toujours
possible de faire les ajustements nécessaires. L'incapacité de travail est parfois inévitable.
Lorsque les indépendants tombent en incapacité de travail, plusieurs études indiquent que,
par rapport aux salariés, ils s’absentent jusqu’a deux fois moins longtemps du travail
(Lauzier et al., 2008 ; Marino et al., 2013 ; Sharp & Timmons, 2011 ; Van Muijen et al., 2013).
Cependant, une étude n’a pas constaté de différence significative dans la durée de
I'incapacité de travail (Tison et al., 2016). Les indépendants indiqueraient en tout cas qu’ils
souhaiteraient reprendre le travail plus rapidement (Torp et al.,, 2021). Ils déclarent
également se sentir davantage en contréle de leur retour au travail que les salariés (Van

Maarschalkerweerd et al., 2019).

Le taux d’emploi global des indépendants aprés un cancer est généralement plus élevé que
celui des travailleurs salariés (Norredam et al., 2009 ; Sharp & Timmons, 2010 ; Torp et al.,
2019a). Les indépendants ont jusqu’a deux fois plus de chances d’avoir repris le travail lors
du suivi que les autres statuts (Pearce et al., 2015). Les aidants dans une entreprise sont
également plus susceptibles d’étre au travail que les salariés (Van Muijen et al., 2013). Les
conjoints aidants ne sont pas distingués dans cette étude, de sorte qu’il est
malheureusement impossible de faire des déclarations concernant ce sous-groupe. Cette
étude a été menée aux Pays-Bas, ou la législation concernant les conjoints aidants est
différente. Dans un grand nombre de cas, le partenaire aidant est considéré comme un
salarié. Cela peut expliquer pourquoi ce groupe n’est pas distingué dans I'étude de Van
Muijen et al. (2013).

Il est suggéré que les indépendants font preuve d’une plus grande passion pour leur travail,
ce qui les amene a considérer leur entreprise avec un grand sens des responsabilités et donc
a étre plus enclins a retourner au travail (Geeraerts et al., 2019 ; Torp et al., 2021).
Cependant, certaines études contredisent également cette affirmation. Il semble également

gue les indépendants aient plus de difficultés a reprendre le travail car, par rapport aux
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autres professions, ils sont plus souvent en incapacité de travail lors du suivi (Nakamura et
al., 2016 ; Torp et al., 2016). Dans ce cas, les exigences professionnelles plus lourdes
joueraient un réle, et les indépendants ressentiraient le manque de colléegues qui les
motiveraient a revenir et qui rendraient un retour attractif (Torp et al., 2011 ; 2019b).

Les observations a plus long terme’ montrent également des résultats contradictoires.
D’une part, les indépendants affichent un taux d’emploi plus élevé que les salariés (Torp et
al.,, 2013) et présentent plus souvent un « rétablissement professionnel complet » (retour
au méme régime de travail en nombre d’heures qu’avant le diagnostic) (Geeraerts et al.,
2019), tandis que d’autre part, selon Tison et al. (2015) ils ne montrent aucune différence a
long terme en matiere d’emploi avec les salariés.

Par conséquent, il existe non seulement une incertitude quant au degré exact de retour au
travail, mais aussi quant aux chances des indépendants de poursuivre leur activité existante.
Ainsi, certaines études soutiennent que les indépendants sont plus susceptibles que les
autres statuts de changer d’emploi aprés leur expérience du cancer (Nakamura et al., 2016 ;
Torp et al., 2011 ; 2016; 2019a), tandis qu’une autre étude vient de conclure que les
indépendants sont plus susceptibles de reprendre le méme travail (Arndt et al., 2018). La
aussi, le monde de la recherche est encore tres incertain.

Nous avons également trouvé une étude montrant que les indépendants sont moins
susceptibles de prendre une retraite anticipée aprés leur diagnostic de cancer, alors que les

autres statuts sont plus susceptibles de le faire (Bennet et al., 2018).

Préoccupations financieres

Les indépendants sont mentionnés a plusieurs reprises comme un groupe plus susceptible
de subir des conséquences financiéres négatives pendant et aprés un diagnostic de cancer
(Sharp & Timmons, 2010 ; Tison et al., 2016 ; Torp et al., 2016 ; 2019a). Plus précisément,
Sharp et Timmons (2010) rapportent que les indépendants sont beaucoup plus susceptibles
de ne pas étre en mesure de rembourser leurs préts en raison de leur maladie. De méme,
Lauzier et al. (2008) parlent d’'une perte financiére plus importante pour les indépendants
que pour les salariés. Ces facteurs entrainent un stress financier plus élevé chez les

indépendants (Sharp et Timmons, 2010 ; Torp et al., 2019b).

’Le taux d’occupation 5 ans ou plus aprés le diagnostic du cancer
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Une explication importante réside dans le fait que les indépendants sont moins bien assurés
contre la perte de revenu aprés une maladie (Lauzier et al., 2008 ; Sharp & Timmons, 2010 ;
Torp et al., 2011 ; 2019a). Torp et al. (2021) ont également constaté, dans le cadre d’une
étude menée en Norvége, que les indépendants ont le sentiment de recevoir trés peu d’aide
de la part du service des indemnités et d’étre en grande partie laissés & eux-mémes®. En
outre, il y a un défi supplémentaire : les indépendants assurés recoivent souvent des
indemnités inférieures a celles des salariés, de sorte qu’ils subissent de toute facon une
perte plus importante (Lauzier et al., 2008 ; Sharp & Timmons, 2011 ; Torp et al., 2019a).
Lorsqu’un indépendant malade engage un remplacant, il subit un coGt salarial
supplémentaire. (Lauzier et al., 2008). Bien que ses pertes soient plus limitées grace a la
poursuite de I'activité, les salaires qui doivent étre versés en plus des frais de
fonctionnement constituent une perte importante par rapport au revenu habituel de
I'indépendant.

Les difficultés financiéres et le stress qui y est associé expliquent principalement pourquoi
les indépendants souhaitent continuer a travailler autant que possible pendant leur
traitement ou reprendre le travail dés que possible (Geeraerts et al., 2019 ; Pearce et al.,
2015 ; Tiedtke et al., 2011 ; Torp et al., 2011). Torp et al. (2016) citent ces préoccupations
financiéres comme une raison de I'aptitude au travail (workability) plus faible mentionnée

précédemment.

7 messages clés

1. Les études sur les indépendants restent limitées, en particulier celles qui se
concentrent entierement sur ce groupe-cible. Les indépendants sont trop souvent pris
en compte aprés coup, ce qui rend les résultats moins fiables. La proportion
d’indépendants dans les articles qui ont été pris en compte s’éleve a 50% de
I’échantillon total au maximum. Dans six des 24 articles uniques, la part est inférieure a

10 %. Les résultats de ces études doivent étre considérés avec prudence.

8 Le « Labour and Welfare administration » ('administration du travail et de la protection sociale) en Norvége
apporte un soutien pratique et financier aux personnes en cas de maladie
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La différence dans la part des indépendants entre les études peut expliquer les résultats
contradictoires de la revue. La qualité de vie en est un exemple. Certaines études (avec
un poids plus faible) parlent d’'une qualité de vie inférieure pour les indépendants
atteints de cancer, tandis que d’autres études (avec un poids plus élevé) montrent une
gualité de vie supérieure.

Les indépendants constituent un groupe hétérogeéne. Il est donc encore plus difficile de
formuler des résultats globaux.

Il existe un consensus sur le fait que les indépendants sont plus susceptibles de
continuer a travailler pendant leur traitement contre le cancer. Bien que les résultats ne
soient pas cohérents, les articles scientifiques inclus confirment I'idée selon laquelle les
indépendants restent moins longtemps en incapacité de travail. Leur retour au travail
est plus rapide que celui des travailleurs salariés®.

Les indépendants présentent un risque accru de problémes financiers lorsqu’ils sont
touchés par un cancer. lls sont généralement moins souvent assurés et recoivent des
indemnités moins élevées. Cela entraine un stress financier plus important, ce qui peut
contribuer a expliquer pourquoi les indépendants continuent a travailler pendant leur
traitement ou reprennent le travail plus rapidement.

A ce jour, il n’existe pas de programmes sur mesure pour les indépendants. Ici aussi, les

enseignements tirés des études sur les salariés sont appliqués aux indépendants.

Implications

Ces 7 constats confirment que les indépendants constituent un groupe-cible a part entiére,

qgui mérite une approche spécifique et un parcours adapté. Toutefois, la différence entre les

indépendants et les salariés, et les domaines dans lesquels cette approche sur mesure

devrait étre appliquée, restent flous.

9 Bien que la littérature scientifique indique que les indépendants présentent une incapacité de travail plus

courte, les données du Registre en Belgique brossent un tableau différent. Elles montrent qu’en Belgique, les
indépendants restent plus longtemps au travail et restent ensuite plus longtemps en incapacité de travail. Cela

met en évidence le fossé entre la science et les données du registre (voir discussion)
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Cependant, la position financierement vulnérable des indépendants est souvent soulignée,
ce qui peut déja étre une raison pour améliorer le soutien financier. L'optimisation des
systémes d’assurance et de leur communication est une premiére étape logique pour
protéger les indépendants. En outre, les indépendants indiquent que I'aide actuelle sous
forme d’assurance minimale obligatoire n’est pas suffisamment adaptée a leurs besoins
spécifiques. Il est important de demander aux indépendants eux-mémes quels sont leurs
besoins et comment ils peuvent étre satisfaits. Cela pose également la question de savoir si
les besoins des indépendants en Belgique sont évalués avec précision (voir chapitre 5). La
flexibilité du statut d’indépendant peut étre une ressource importante pour faciliter le
processus de retour au travail chez les indépendants. Il est nécessaire d’examiner comment
cette flexibilité peut étre utilisée pour répondre aux besoins des indépendants.

En outre, il convient d’approfondir les études sur les formes alternatives de travail, telles
que les flexi-jobs, le travail a temps partiel ou le travail temporaire. Ces statuts, comme les
indépendants, bénéficient d’une protection sociale moindre et sont donc également
vulnérables. Ces groupes ne font pas lI'objet de la présente revue, mais devraient

certainement étre étudiés plus avant.
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Chapitre 2 : Cadre juridique en Belgique
Auteurs : Evelien Philips, Guido Van Limbergen, et les employés du RDQ et du département
des réglements et des litiges du département des prestations de I''NAM/

DATE DU CHAPITRE : mars 2022

Objectif, structure et cadre

En Belgique, il existe 6 types d’indépendants (SPF Economie, 2021a) :

1. Ll'indépendant a titre principal : I'activité ou les activités indépendantes constituent
la seule ou la principale occupation et la seule ou la principale source de revenus.
Pensez aux exploitants horeca, aux esthéticiennes ou aux administrateurs d’'une ou

plusieurs sociétés.

2. l'indépendant a titre complémentaire: une personne qui combine [l'activité
indépendante avec le statut de fonctionnaire ou de salarié. L'emploi salarié doit
comprendre au moins un emploi a mi-temps sur une base mensuelle.
Pensez a un employé qui travaille pour une entreprise quatre jours par semaine,
mais qui, pendant son jour de congé ou le week-end, prépare des gateaux et les

vend. Les psychologues a titre complémentaire en sont également un exemple.

3. Ll’aidant indépendant : il s’agit de personnes qui donnent (temporairement) un coup
de main dans I'entreprise. Il s’agit souvent d’un ami ou d’'un membre de la famille du
responsable. L'aidant n’est pas lié par un contrat de travail. L’aidant est soumis au
méme statut social qu’un indépendant a titre principal au premier janvier de I'année
de ses 20 ans, sauf si I'indépendant et I'aidant se marient avant cette date. Si I'aidant
en question ne donne qu’un coup de main occasionnel ou est encore étudiant, il

n’est pas soumis au statut social des indépendants.
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4. Le conjoint aidant: le partenaire d’'un indépendant (a titre principal ou

complémentaire) qui I'aide dans I'entreprise au moins 90 jours par an et de maniére
réguliére. Toutefois, le partenaire ne doit pas avoir d’autres revenus, y compris des
revenus de remplacement. Le conjoint aidant est soumis au méme statut que
I'indépendant a titre principal, bien que la cotisation minimale soit beaucoup plus
faible. Si un partenaire aide moins de 90 jours par an et n’aide pas régulierement

dans I'entreprise, il est considéré comme un « aidant occasionnel ».

L’étudiant-indépendant : un étudiant agé de 18 a 25 ans qui exerce une activité
indépendante parallelement a ses études. L’étudiant est soumis au méme statut que

I'indépendant a titre principal, s’il paie les mémes cotisations sociales.

Un pensionné indépendant : les retraités qui choisissent de poursuivre leur activité
indépendante. Ceux qui ont plus de 65ans ou qui ont une carriere en tant
gu’indépendant de 45 ans ou plus peuvent continuer a gagner de l'argent pendant

leur retraite.

En ce qui concerne les entreprises, nous en voyons 6 formes (SPF Economie, 2021b) :

La société a responsabilité limitée (SRL) : petites et moyennes entreprises créées par un

ou plusieurs entrepreneurs.

La société anonyme (SA): grandes entreprises qui nécessitent un capital de départ

minimum avant de pouvoir étre établies.

La société coopérative (SC): lorsqu’au moins trois entrepreneurs créent ensemble

I’entreprise avec un objectif commun qui ne vise pas a faire le plus de profit possible.

La société en nom collectif : une société sans capital minimum qui dépend largement

des associés.
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5. Société en commandite : une combinaison de partenaires silencieux et actifs, classés par
les créditeurs ou les membres du conseil d'administration.
6. La société de droit commun: lorsqu’au moins deux entrepreneurs ou « associés »

conviennent de mettre en commun leurs ressources et de partager les bénéfices.

Selon la législation sociale, les indépendants a titre complémentaire sont protégés en cas de
maladie sur la base de leur emploi en tant que salarié ou fonctionnaire. Les indépendants a
titre principal, les aidants et les conjoints aidants tombent sous un statut distinct et unique.
Par conséquent, dans le cadre de cette étude, nous ne tenons pas compte des indépendants
a titre complémentaire et nous nous concentrons sur les indépendants a titre principal et les

catégories assimilées.

Afin d’expliquer pourquoi les indépendants a titre principal méritent une politique
différente de celle des salariés, nous allons d’abord examiner le cadre juridique et les
différences entre ces groupes. Il est important de garder a I'esprit que la législation est en
constante évolution et est mise a jour chaque année. Ce rapport décrit la situation selon la

législation actuelle de 2021, disponible en ligne en tant que « document vivant ».

Les différences au niveau européen

A Iéchelle européenne, nous constatons des différences importantes entre les différents
pays, ce qui signifie que les résultats obtenus dans d’autres pays ne peuvent pas étre
simplement appliqués au contexte belge. Le réseau européen de politique sociale ou ESPN,
qui regroupe des experts indépendants dans le domaine de I'inclusion et de la protection
sociales, comprend 35 pays®C. Cela concerne les 27 pays de I'UE, les pays dont la demande
d’adhésion est en cours et la Suisse. Au sein du ESPN, les indépendants sont tenus d’avoir

une assurance maladie dans seulement 25 des 35 pays (Belin et al., 2016). Cela signifie que

10 Belgique, Bulgarie, Chypre, Danemark, Allemagne, Estonie, Finlande, France, Gréce, Hongrie, Irlande,
Islande, Italie, Croatie, Lettonie, Liechtenstein, Lituanie, Luxembourg, Macédoine, Malte, Pays-Bas, Norvege,
Autriche, Pologne, Portugal, Roumanie, Slovaquie, Slovénie, Slovaquie, Espagne, Turquie, Tchéquie, Royaume-
Uni, Suisse, Suede
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la souscription d’'une assurance maladie est totalement facultative dans pas moins de dix

pays différents.

Voir le tableau 3 pour un apercu des pays qui ont une assurance minimale obligatoire.

Tableau 3. Apergu des pays ESPN avec et sans assurance obligatoire

Pays ESPN

Assurance minimale obligatoire

en cas de maladie

Pas d’assurance minimale

obligatoire en cas de maladie

Belgique
Bulgarie
Chypre
Danemark
Allemagne
Estonie
Finlande
France
Grece
Hongrie
Irlande
Islande
Italie
Croatie
Lettonie
Liechtenstein
Lituanie
Luxembourg
Macédoine
Malte
Pays-Bas
Norvege
Autriche
Pologne
Portugal

Roumanie

X

X X X X X X

X X X X >

>
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Serbie
Slovénie
Slovaquie

Espagne

X X X X X

Turquie
Tchéquie X
Royaume-Uni X

Suisse X

Suéde X

Les études montrent que seule une petite minorité d’indépendants choisissent d’étre
pleinement assurés dans les pays dotés de systemes d’assurance facultatifs. En moyenne,
seuls 10 a 15 % d’entre eux sont pleinement couverts en cas de maladie. Le reste des
indépendants n’est que partiellement assuré ou n’est pas assuré du tout. Dans les 25 pays
ou l'assurance maladie est obligatoire pour les indépendants, les régles de souscription de

cette assurance sont souvent flexibles.

La maniére dont I'assurance est organisée différe fortement d’un pays a I'autre. En pratique,
cela revient souvent au fait que les indépendants sont soumis a des régles différentes de
celles des salariés. En conséquence, ils sont souvent moins bien assurés au final, recoivent
des indemnités inférieures et doivent souvent subir des périodes d’attente plus longues. En
outre, 'obligation légale comprend un niveau minimum d’assurance, de sorte qu’ils ne sont

pas entierement couverts contre la perte de revenus.

En raison de ces différences internationales, il est important de toujours tenir compte de la
législation du pays concerné lors de I'évaluation des résultats relatifs aux indépendants.

C’est pourquoi nous examinerons la législation belge plus en avant dans le chapitre suivant.
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La Iégislation belge

Déclaration d’incapacité de travail

La premiere étape de la déclaration d’incapacité de travail se déroule de la méme maniére
pour les indépendants que pour les salariés : un certificat d’incapacité de travail doit étre
remis au médecin-conseil de la mutuelle. A partir de 13, le processus est différent. Pour les
indépendants, cette obligation de déclaration doit étre remplie dans un délai de 7 jours, a
compter du lendemain de la date de début de I'incapacité de travail. Pour les ouvriers, cela
doit avoir lieu dans les 14 jours suivant le début de I'incapacité de travail et pour les
employés endéans les 28 jours..

Cela s’applique aux ouvriers et aux employés qui sont pas couverts par le revenu garanti. Les
autres individus assurés (par exemple, un chémeur) doivent faire leur déclaration au plus

tard le 7 du mois.

Demande de droit a une indemnité

Lorsque nous examinons les conditions d’éligibilité aux indemnités, nous constatons encore
plus de différences. En tant que salarié, vous devez avoir travaillé pendant au moins
180 jours au cours d’une période d’attente des 12 derniers mois pour avoir droit a une
indemnité. En tant qu’indépendant, vous devez avoir travaillé pendant au moins deux
trimestres, et donc avoir accompli un délai d’attente de six mois pour avoir droit a une
indemnité. Dans les deux cas, I'octroi de I’allocation ne survient qu’apres le délai d’attente
(dans le régime des indépendants, cette incapacité ne peut se donner que passé ce délai
d’attente). En outre, dans les deux situations, une condition financiére est attachée au droit
d’indemnisation : les cotisations sociales qui ont d{ étre payées pendant le délai d’attente.
En outre, le travail doit étre complétement arrété. Alors qu’un salarié est considéré comme
ayant une réduction d’au moins 66 % de sa capacité de gain pour la derniére profession,
I'incapacité de travail des indépendants n’est pas exprimée en pourcentage.

Le médecin-conseil évalue la durée de l'incapacité de travail. Cela se fait de la méme
maniére pour les salariés et les indépendants. Dans une premiére étape, le médecin traitant
saisit une date de début et de fin de I'incapacité de travail sur le certificat d’incapacité de
travail. Cette date est confirmée ou adaptée par le médecin-conseil des mutuelles,

éventuellement aprés un examen médical.
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Pour un apercu complet des différences les plus importantes entre les salariés et les
indépendants, ventilées selon les différentes étapes du processus lié a l'incapacité de

travail, nous nous référons au tableau 6 en annexe.

La période de carence

Lorsqu’ils regoivent des indemnités suite a une incapacité de travail, certaines différences
importantes ressortent entre les indépendants et les salariés (voir tableau 6; annexe 3).
Dans les deux cas, I'indemnité est attribué sur la base d’un régime de six jours et est versée
par la mutuelle. Les employés recoivent généralement un salaire garanti par leur employeur
pendant les 30 premiers jours d’incapacité de travail. Pour les ouvriers, c’est le cas pendant
les 14 premiers jours. A partir du 31e ou du 15e jour d’incapacité de travail, le salarié
percevra donc une indemnité d’incapacité du traivail.

Pour les indépendants, la période de carence de 14 jours est supprimée depuis juillet 2019.
Cela signifie que les indépendants devaient étre en incapacité de travail pendant au moins
15 jours avant d’avoir droit a une indemnité (a partir du 15e jour d'incapacité de travail).
Aujourd’hui, cette période a été réduite a 7 jours. Lorsqu’un indépendant est réconnu en
incapacité de travail par le médecin consultant pendant au moins 8 jours consécutifs, il peut
recevoir une indemnité dés le premier jour de son incapacité. Toutefois, lorsqu’un
indépendant est en incapacité de travail pendant moins de 7 of 8 jours, il n’a pas droit a une
indemnité. Si la période d’incapacité de travail reconnue dure plus de 14 jours avant la
signature du certificat d’incapacité de travail par le médecin traitant, le droit a I'incapacité

de travail ne pourra prendre effet qu’a partir du 14e jour précédant la date de la signature.

Le calcul de 'indemnité

Le calcul de I'indemnité est également différent. Le salarié recoit 60 % de son salaire brut
recu comme indemnité en tant qu’allocation dépendante de la stabilité éventuelle de son
emploill. La situation familiale de I'assuré ne joue en principe aucun réle dans cet octroi, a

moins que le travailleur ne puisse demander une allocation minimale a partir du quatrieme

11 s Yemploi est resté stable a partir du dernier jour du deuxiéme trimestre avant le premier trimestre
d’incapacité jusqu’au début de I'incapacité de travail, il est tenu compte du salaire perdu applicable ce dernier
jour. si 'emploi n’est pas stable, le salaire perdu applicable au début de I'incapacité de travail est retenu.
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mois si cette allocation est supérieure & 60 % du salaire brut en question. A partir du
ler janvier 2022, 'indemnité maximale pour les salariés est de 92,76 euros par jour. Pour les
indépendants, des sommes forfaitaires sont versées. Cela signifie que I'on ne tient pas
compte du dernier revenu professionnel. Toutefois, la charge de famille est prise en compte
des le début de I'incapacité de travail. Les montants maximaux pour les indépendants sont
les suivants a partir du ler janvier 2020 :

(a) 66,20 euros par jour pour un indépendant avec charge de famille

(b) 52,72 euros pour les indépendants isolés

(c) 40,43 euros pour les indépendants cohabitants.

Selon le caractéere forfaitaire de leur allocation, certains indépendants recoivent un montant

moins conséquent par rapport a un employé en situation similaire.

Invalidité

Lorsque l'incapacité de travail dure plus d’un an, on parle d’invalidité. Ici aussi, nous
constatons des différences entre les indépendants et les salariés (voir tableau 6 ; annexe 3).
L'indemnité pour invalidité des salariés est calculée en fonction de la situation familiale,
comme c’est le cas pour les indépendants. Ici aussi, I'on tient compte d’un régime de six
jours. Les indépendants recoivent une somme forfaitaire, tandis que les salariés recoivent
un montant proportionnel. Celui-ci peut étre augmenté jusqu’a un montant minimum ou
limité a un montant maximum. L'indemnité n’est pas toujours égale au montant maximal.
Toutefois, les montants different d’'un groupe a l'autre. Voir le tableau 4 pour un apercu des
montants maximaux dans le régime des salariés et les forfaits dans le régime des

indépendants par situation de famille au ler janvier 2022.

Tableau 4. Apergu des montants forfaitaires maximaux en matiere d’indemnité d’invalidité par jour au 1 janvier 2022

(montants maximaux dans le régime des salariés)

Travailleurs Indépendants
Isolé 85,03 € 52,72 €
Cohabitant 61,84 € € 40,43 (sans cessation de

I'activité) / € 45,20 (avec
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cessation de I'activité)
Avec charge de 100,49 € 66,20 €

famille

Autorisation de reprise du travail partielle

Nous constatons également un certain nombre de différences lorsqu’il s’agit de demander
I'autorisation de reprendre partiellement le travail. Dans les deux cas, le médecin-conseil
doit donner son accord. Un salarié qui s’engage dans un parcours vers le travail adapté doit
faire I'objet d’une évaluation médicale d’incapacité de travail d’au moins 50 %. Le médecin
donne des instructions claires sur la nature, le volume et les conditions du travail.

Un indépendant sera évalué en fonction de la mesure dans laquelle une réintégration
compléte est possible. Si tel est le cas, il peut reprendre le travail pendant 6 mois. Cette
période peut étre prolongée dans lintervalle, jusqu’a un maximum de 18 mois. Si une
réintégration compléte n'est pas (plus) possible, I'indépendant peut recevoir I'autorisation
d'exercer I'activité sans limite de temps. Il sera examiné dans l'intervalle pour surveiller son
état. Apres l'autorisation, l'indépendant peut choisir (a) de poursuivre son activité
indépendante, (b) d’exercer une autre activité indépendante ou (c) de devenir salarié.

Dans le cas des salariés, l'allocation sera éventuellement réduite en fonction de
I'interruption de I'emploi de I'activité autorisée en tant que salarié (pas de diminution si le
travail adapté ne dépasse pas 20 % de I'emploi complet). Si I'incapacité de travail du
travailleur reconnu comprend une activité d’indépendant, le méme reglement s’applique
gue dans le régime des indépendants. Dans le cas des indépendants, les indemnités sont
entiérement maintenues pendant les 6 premiers mois de la reprise du travail. A partir du
septieme mois, il y a une réduction de 10 % de l'indemnité par an, et ce, jusqu’au 31
décembre de la troisieme année civile suivant celle de début de I’activité autorisée. Par la
suite, a partir de la quatrieme année civile, I'indemnité est suspendue entiérement ou
partiellement si I'indépendant gagne plus qu’un montant maximal autorisé (une suspension
compléte en cas de dépassement d’au moins 15 % ; si le dépassement est moindre, la

réduction dépend du pourcentage de dépassement).
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6 messages clés

1. En Europe, il existe de grandes différences entre les pays en termes de protection
juridique des indépendants. 10 des 35 pays ESPN n’ont aucune obligation légale
d’assurance minimale.

2. En Europe, les indépendants sont rarement couverts par une assurance compléte contre
la perte de revenus due a la maladie et se contentent de prestations minimales, ce qui
fait d’eux un groupe financiérement vulnérable lorsqu’ils sont touchés par le cancer.

3. En Belgique, nous constatons un certain nombre de différences dans le domaine de la
sécurité sociale entre les indépendants et les salariés. Aujourd’hui, les indépendants
sont soumis a une période de carence de 7 jours, ce qui signifie qu’ils n’ont droit a une
forme d’indemnité qu’apres 8 jours d’incapacité de travail (qui est alors garantie des le
début de l'incapacité de travail).

4. Les indemnités des salariés consistent en un pourcentage de leur salaire gagné. Pour les
indépendants, il s’agit d’'une somme forfaitaire qui ne tient pas compte de leurs revenus.
En conséquence, les indemnités versées aux indépendants sont souvent
comparativement plus faibles. Cela renforce leur position de vulnérabilité financiere en
cas de maladie.

5. Méme lorsque le statut d’invalidité devient applicable aprés un an d’incapacité de
travail, les indemnités forfaitaires des indépendants sont généralement inférieures a
celles des salariés. Il existe une nette disparité financiere entre les deux groupes.

6. Les indépendants peuvent reprendre le travail sans perte initiale d'indemnité pendant
6 mois, tandis que les salariés peuvent voir immédiatement une réduction de leur

allocation en fonction de l'interruption d'emploi de I'activité salariée autorisée.

Implications

Les indépendants sont un groupe financierement vulnérable lorsqu’ils sont confrontés a la

maladie. Comme nous I'avons vu au chapitre 1, au niveau international, non seulement ils se
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sentent moins soutenus, mais ils sont aussi moins bien lotis financierement. Ce dernier point

est désormais également confirmé en Belgique.

Pour avoir droit a une indemnité en cas de maladie en Belgique, I'indépendant doit étre
assuré socialement (INAMI, 2021) auprés d’une caisse d’assurances sociales. Il s’agit d’une
exigence légale. Pour s’affilier, les indépendants doivent payer des cotisations sociales.
Chaque trimestre, des cotisations sociales doivent étre versées a la caisse d’assurances
sociales. Elles sont calculées sur la base du revenu professionnel net de I'indépendant. En

principe, un indépendant en Belgique ne peut pas ne pas étre assuré contre la maladie.

En 2019, la durée de la période de carence a été réduite a 7 jours. Bien gqu’il s’agisse d’un
progrés indéniable dans la protection des indépendants contre la maladie, ces sept jours
constituent encore un écart important entre les indépendants et les salariés. Par
conséquent, les indépendants continueront trés probablement a travailler pendant cette
période, car ils perdraient autrement leur revenu. Ceci est conforme aux conclusions du
chapitre 1, ou il a été constaté que les indépendants continuent plus souvent a travailler

pendant la maladie.

Il est également frappant de constater que, malgré la protection légale, les indépendants
subissent une plus grande perte de revenus en cas de maladie de longue durée que les
travailleurs salariés. Alors que les salariés retombent sur un pourcentage de leur dernier
salaire, I'on ne tient aucunement compte des revenus des indépendants. Méme en cas
d’invalidité, les montants forfaitaires pour les indépendants sont nettement inférieurs a
ceux des salariés. Cette différence crée un écart financier entre les deux groupes, et ce dans

une situation qui est déja percue comme stressante en soi.

En plus de I'assurance minimale légalement obligatoire, I'indépendant peut opter pour une
assurance complémentaire revenu garanti (Liantis, 2021). Dans ce cas, l'indépendant
recevra un montant supplémentaire, en plus des forfaits dont il a été question
précédemment. Cette indemnité supplémentaire est plafonnée a 80 % du revenu mensuel
brut, mais elle est nettement plus élevée que les indemnités légales fixes. En outre, cette

indemnité tient compte du revenu professionnel de l'indépendant et est donc plus
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conforme a son niveau de vie. L'inconvénient de ce type d’assurance est qu’il a un codt
considérable (voir chapitre 5). Il n’existe pas de montant fixe pour la souscription de cette
assurance, car des facteurs tels que I’'age ou I'état de santé général de I'indépendant qui la
sollicite sont pris en compte. La souscription d’une telle assurance peut constituer un
obstacle, notamment pour les indépendants qui débutent. Il est important de savoir dans
guelle mesure les indépendants font appel a ce soutien supplémentaire et, s’ils ne le font
pas, quels obstacles ils rencontrent. |l convient d’examiner comment faire en sorte que ces
assurances complémentaires soient non seulement connues mais aussi attrayantes pour les
indépendants. Actuellement, elles sont déductibles des imp6ts, mais d’autres incitations
peuvent étre possibles. En outre, il faudrait envisager de transformer les indemnités
forfaitaires existantes pour les indépendants en une indemnité exprimée en pourcentage,

basée sur le revenu.
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Chapitre 3 : Modeéle conceptuel de reprise de travail chez les indépendants

Auteurs : Evelien Philips, Elke Van Hoof et Lode Godderis

il est important d’'impliquer leurs contextes de vie et de travail afin d’établir leur vécu du
processus de la maladie. Ce chapitre propose donc un modele conceptuel pour 'incapacité
et la reprise du travail, spécifiqguement pour les indépendants. Ce modele peut servir de
base pour comprendre dans quels domaines les indépendants peuvent bénéficier d’un
soutien pendant leur processus de maladie et leur retour au travail. Les initiatives visant a

mieux aider les indépendants peuvent s’appuyer sur les domaines couverts par ce modele.

Objectif et structure

Les chapitres 1 et 2 de cette étude ont déja montré qu’il existe une base scientifique
suffisante pour supposer que les indépendants different des salariés a plusieurs égards. Leur
vulnérabilité financiere est non seulement mentionnée dans la littérature internationale,
mais également confirmée par notre législation belge.

Cela conduit a la question de savoir s’il existe également des différences dans d’autres
domaines de la vie qui joueront un role dans leur vécu du processus de la maladie. Cet
aspect est pertinent car il aura un impact sur le parcours de l'incapacité de travail et de la
reprise du travail. Il est donc important de les cartographier, en mettant explicitement
I'accent sur les différences entre les salariés et les indépendants constatées dans la

littérature.

Conception

Revue narrative
Afin de clarifier les différences en ce qui concerne le processus de la maladie, on a choisi
une revue narrative, avec les caractéristiques suivantes (UAB, 2021) :

e L'objectif est de tracer une large perspective sur un sujet particulier.
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e |l s’agit d’une discussion générale, et non du test d’'une hypothese spécifique.

e L’'objectif est de résumer. L'intention n’est pas de sélectionner et d’inclure toutes les
connaissances existantes sur un sujet.

e Compte tenu de l'objectif visé, la revue ne doit pas étre effectuée de maniére
systématique. Il n’est pas nécessaire de noter combien d’articles ont été trouvés ou
retenus a chaque étape.

e L'objectif final est d’aider a construire un cadre théorique sur la base de quelques

articles pertinents.

Description du processus et choix du modele

Dans un premier temps, la définition du probléme concret auquel cette revue tente de
trouver une réponse a été formulée : rendre visibles les différences entre les indépendants
et les salariés en ce qui concerne leur processus de maladie. Une attention particuliere est
accordée au retour au travail, que nous considérons comme une partie essentielle du
processus de maladie.

La littérature contient de nombreux exemples de modéles permettant de décrire un bon
retour au travail. Les premiéres tentatives en ce sens sont issues de la vision biomédicale de
la maladie, ol I'aspect clinique en particulier est fortement mis en avant (Farre & Rapley,
2017). Dans ces modeles, le retour au travail est toujours estimé par un médecin qui
examine principalement les limitations ou capacités physiques du patient. Les difficultés
mentales ne sont prises en compte que dans une mesure limitée. Lorsqu’une personne est
physiquement capable d’effectuer le travail, le retour au travail est approuvé. Lorsque ce
n’est pas le cas, la cause médicale sous-jacente de la déficience sera traitée en premier lieu
(Wade & Halligan, 2004). Il apparait rapidement que ces modeéles biologiques ne couvrent
pas les troubles mentaux, ce qui est généralement considéré comme leur plus grande
faiblesse.

En raison de cette lacune, les modeéles biopsychosociaux plus larges ont fait leur apparition
(Frazier, 2020). Ce type de modele prend également en compte d’autres aspects du bien-
étre liés a la maladie a travers les « déterminants sociaux de la santé », tels que les facteurs
sociaux et psychologiques (Bolton & Gillet, 2019). Le modéle le plus connu est le modéle CIF

(Fong et al., 2019). Celui-ci est toujours appliqué de par le monde par I’'OMS (Organisation
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mondiale de la santé). Ainsi, l'incapacité de travail n’est plus une question de
caractéristiques purement physiques, mais aussi d’influences personnelles et
environnementales (Hoefsmit et al., 2014).

Cependant, lorsque ces modeéles sont examinés de maniéere critique, il est frappant de
constater qu’ils sont incapables de cartographier correctement des maladies chroniques
(Wade & Halligan, 2017). lIs ne tiennent pas ou peu compte de contextes plus larges tels
gue la législation, les soins de santé ou le lieu de travail ol une personne se retrouve apres
sa guérison. C'est pourquoi les « modéles écologiques » ont été élaborés, sur la base d’un
certain nombre de facteurs inclusifs et complexes qui jouent un réle dans la maladie et sont
interdépendants (Schultz et al., 2007). Cela inclut non seulement les aspects du
fonctionnement physique ou émotionnel, mais aussi les éléments qui font partie du lieu de
travail, du systeme de santé ou de la législation. Le modéle écologique le plus complet a été
créé par Loisel (2005). Bien que des éléments tels que la législation ou les systémes de santé
fassent également partie du modeéle CIF, ces aspects sont plus importants dans le modeéle
écologique de Loisel. Les modeéles écologiques leur donnent plus de poids et considérent

leur impact sur le processus de la maladie de maniére plus détaillée (Gook TS2020).

Voir la Figure 4 pour le modéle écologique de maladie et reprise de travail comme développé

par Loisel et al. (2005).
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Loisel (2005) a développé un modéle conceptuel pour cartographier I'incapacité de travail

suite a une maladie chronique. Il a accordé une attention particuliére au soutien lors du

retour au travail. Cela fait du modeéle un cadre approprié pour identifier les différents

facteurs qui peuvent jouer un role dans le retour au travail. Compte tenu de I'observation

précédente selon laquelle le cancer devient une maladie chronique, nous avons choisi ce

modeéle pour approfondir I'étude de la population indépendante. La question de recherche

de cette étude a été formulée comme suit: « Quelles sont les différences entre les

indépendants et les salariés en ce qui concerne les domaines de vie décrits dans le modele

écologique de Loisel et al. (2005) ». Aprés avoir formulé la question de recherche, les termes

de recherche les plus importants ont été identifiés.

Voir le tableau 5 pour un apercu des termes de recherche libres utilisés.

Tableau 5. Termes de recherche utilisés pour la revue narrative

Terme de recherche

Employment status (emploi)

Return to work (retour au travail)

Functioning (fonctionnement)

lliness (Maladie)

Employ*
Self-Employ*

Salaried work*

Non-standard* work*

Return to work
RTW

Rehabilit*
Affect*

Emotion*

Mental disorder*
Mental*

Cogn*

Physical*
Impair*

Cancer
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Treatment*
Consequence*
Work environment (Environnement de Work
travail)
Demand*
Environment*
Support
Flexib*
Legislation (Législation) Legisl*
Govern*
Framework
Health care systems (Systémes de soins de  Healthcare
santé)
System*
Worker*

Professional*

Ces termes de recherche ont été combinés de maniere booléenne pour optimiser le
processus de recherche (voir chapitre 1) et saisis dans PubMed, Psycinfo et Google Scholar.
Il s’agit de I'utilisation de « termes de recherche libres ». Aucun terme MESH n’a été utilisé.

La littérature utilisée au moment de I’examen ne date donc pas de plus de 10 ans?2.

Les premieres pages de résultats ont été parcourues pour inclure la littérature
potentiellement pertinente. Les articles ont été considérés comme pertinents dans les cas
suivants :

e Se prononcent sur la reprise du travail pour les indépendants ou les salariés

12 Contrairement a la revue systématique du chapitre 2, qui n’avait pas de date limite de publication, cette
revue a une date limite de publication fixée a 2011. Cela s’explique par le fait que I'objectif de la revue
systématique était de couvrir toute la littérature, alors que ce n’est pas le but de cette revue narrative.
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e Se prononcent sur un domaine pertinent!? chez les indépendants ou les salariés, avant
Ou apres un cancer.

Enfin, les principaux résultats des articles ont également été résumés et suivis au cours du

processus d’analyse afin de pouvoir fournir des réflexions globales selon le modéle de Loisel

et al. (2005).

Résultats globaux

Les différences entre les indépendants et les travailleurs salariés sont décrites dans les

paragraphes décrit aux niveaux suivants aux niveaux élaborés par Loisel et al. (2005).

Systéme personnel

Le systeme personnel comprend tous les aspects physiques, affectifs et cognitifs liés a la
maladie. Les relations sociales sont également incluses.

Dans le domaine physique, des éléments comme la douleur ou la fatigue sont mentionnés a
plusieurs reprises comme les symptémes les plus courants aprés un traitement contre le
cancer (Weis & Horneber, 2014). En outre, il existe une série d’autres plaintes, telles que la
perte d’appétit ou de mobilité, qui peuvent empécher le retour au travail. Les études
montrent que des plaintes physiques plus nombreuses apreés le traitement du cancer sont
liées a un retour au travail plus difficile (Islam et al., 2014 ; Porro et al., 2019). La fatigue et
la déficience physique générale ont un impact particulierement fort (Ruiz-Casado et al.,
2021). La littérature ne se prononce pas sur la question de savoir si les indépendants
éprouvent plus ou moins de plaintes physiques. Sur la base de la revue effectuée, nous ne
pouvons pas conclure que les indépendants connaissent des plaintes physiques différentes
de celles des travailleurs. Ainsi, le domaine physique ne révele pas de différences marquées

entre les indépendants et les salariés.

Le déclin cognitif est une conséquence importante et courante des traitements contre le
cancer (Lange et al.,, 2019). Tant le type de traitement que I'dge du patient sont ici

déterminants (Oh, 2017 ; Ahles & Root, 2018). Les patients plus agés, en particulier,

3Un domaine décrit dans le modéle écologique de Loisel et al. (2005).
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risqueraient de souffrir de troubles cognitifs plus importants aprés leur traitement. Le
chapitre 1 a montré que les indépendants ont tendance a étre plus agés que les salariés
(Torp et al., 2016). Cette conclusion est également soutenue par d’autres études (Ben-Galim
& Silim, 2013). Une explication possible réside dans le fait que les personnes agées ont
moins d’opportunités sur le marché du travail régulier et sont donc contraintes de se mettre
a leur compte (Torp et al., 2019) ou se sentent habilitées par les compétences qu’elles ont
acquises dans le circuit régulier a franchir le pas vers le statut d’indépendant. L’age moyen
plus élevé des indépendants par rapport aux salariés explique donc le risque plus élevé de
troubles cognitifs apres le traitement du cancer. Cela constitue a son tour un obstacle au

retour au travail des indépendants.

Enfin, le fonctionnement émotionnel joue également un réle dans le retour au travail.
L'anxiété et la dépression sont souvent mentionnées comme des conséquences possibles a
long terme du cancer (Yi & Syrjala, 2017) et ont un effet négatif sur le retour au travail
(Gragnano et al., 2018). En d’autres termes, les émotions négatives sont liées a une moindre
chance de retour, tandis qu’un bon bien-étre mental est lié a de meilleures chances.

Au chapitre 1, nous avons vu des messages contradictoires concernant le bien-étre des
indépendants aprées un cancer. Cependant, si I'on s’intéresse au fonctionnement quotidien,
on constate que les indépendants subissent en moyenne plus de stress psychologique que
les salariés (Lee, et al., 2020). Plus longtemps une personne est indépendante, plus cette
différence devient évidente. Nous constatons également un lien entre le stress au travail et
la santé mentale (Gigantesco & Lega, 2013). Un stress plus important entrainerait une
incidence plus élevée de troubles mentaux communs (TMC) (Harvey et al., 2017). Bien que
la revue de la littérature n’apporte pas de soutien concret, on peut émettre I’hypothése que
les indépendants sont plus susceptibles de souffrir de TMC que les salariés en raison de leur
niveau de stress plus élevé. Ce résultat est conforme aux conclusions de Torp et al. (2016)
qui indique que les indépendants indiquent une qualité de vie moindre aprés un cancer.
Conclusion : les indépendants constituent un groupe vulnérable en matiére de bien-étre

émotionnel. Un soutien supplémentaire est donc nécessaire.
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L’environnement de travail

L’environnement de travail a également un impact sur le retour au travail. La recherche
montre que des « exigences professionnelles » plus élevées ont un effet décisif sur la vitesse
de retour au travail des patients atteints de cancer. Des exigences plus élevées entrainent
une incapacité de travail plus longue (Cancelliere et al., 2016 ; Mehnert & Koch, 2013). Les
recherches de Mehnert (2011) indiquent que ce sont surtout les emplois comportant des
exigences physiques qui engendrent un retard du retour au travail (Mehnert, 2011). Bien
qgue les indépendants soient employés dans un large éventail de secteurs, on les voit en
effet souvent dans des secteurs tels que la construction, I'agriculture ou l'industrie
manufacturiére (Eurofound, 2017 ; Torp et al., 2018), ou I'emploi a une composante
physique importante. Sur cette base, on peut supposer que les indépendants sont moins
susceptibles de reprendre le travail'*, ce qui contraste fortement avec la conclusion du
chapitre 1 selon laquelle les indépendants reprennent le travail plus rapidement que les

salariés.

Outre les défis physiques du travail, de nombreuses études ont examiné le soutien sur le
lieu de travail lors du retour au travail. Ainsi, un contenu de fonction adapté pourrait
accélérer le retour au travail (Gragnano et al., 2018 ; Parkinson & Maheu, 2019 ; Tammiga et
al., 2019 ; Goorts et al.,, 2020). Le soutien des collégues est également encourageant
(Cancelliere et al., 2016 ; Lee et al., 2017). Selon Eurostat, en Belgique, il y avait entre 2013
et 2015 69 % d’indépendant sans employés et 31 % avec employés. Et cette disposition
reste stable (Eurostat, 2016, as cited in Beuker et al., 2016). Par conséquent, la majorité des
indépendants n’ont pas de collegues pour leur offrir un soutien social. Cet élément a déja
été cité au chapitre 1 pour expliquer pourquoi les indépendants ont plus de difficultés
lorsqu’ils reviennent d’un congé de maladie aprés un cancer. (Torp et al., 2011, 2019), un

obstacle potentiel qui devrait certainement étre exploré plus avant.

Toutefois, le statut d’indépendant présente également un avantage. Les études montrent

qgue la possibilité d’adapter le régime de travail de maniére flexible conduit a un retour au

14 Toutefois, cela correspond aux données du registre belge, qui montrent que les indépendants ont une
période d’'incapacité de travail plus longue que les salariés.
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travail plus fluide (Lee et al.,, 2017 ; Mehnert et al.,, 2013 ; Cocchiara et al., 2018). Du
chapitre 1, nous retenons que les indépendants utilisent effectivement cette flexibilité, non
seulement pour leur retour au travail, mais surtout pour continuer a travailler pendant les
traitements (Norredam et al., 2009 ; Pearce et al.,, 2015 ; Torp et al.,, 2019). Ce domaine

pourrait donc étre davantage utilisé pour soutenir les indépendants.

Enfin, nous évoquons I'aptitude au travail (workability) et sa relation avec la reprise du
travail. Comme décrit au chapitre 1, I'aptitude au travail signifie le degré selon lequel une
personne est capable d’accomplir correctement son travail. Ce concept repose sur la propre
évaluation des capacités de chacun, et est donc subjectif. Les études montrent qu’une
estimation plus élevée de sa propre capacité de travail est associée a un retour plus rapide
au travail (Etuknwa et al., 2019 ; Tamminga et al., 2019). Torp et al. (2017) ont démontré
gue les indépendants font état d’une aptitude au travail aprés un cancer significativement
plus faible que les salariés (voir chapitre 1). Les interventions visant a promouvoir I'aptitude

au travail des indépendants peuvent donc étre utiles pour faciliter leur retour au travail.

Le cadre juridique

La législation a également un impact sur la reprise du travail aprés un cancer. Le chapitre 2
examine en détail comment les pays européens traitent la sécurité sociale des indépendants
de différentes maniéres. Globalement, on constate que les indépendants sont souvent
moins bien assurés contre la perte de revenu en cas de maladie et que leurs indemnités
sont souvent inférieures a celles des salariés (Spasova et al., 2017). Il existe également des
différences en termes de parcours de réadaptation. L’Agence européenne pour la sécurité
et la santé au travail (AESST, 2016) note que les pays européens présentent des degrés
variables d’inclusivité en ce qui concerne les parcours de réadaptation aprées une maladie. Si
certains pays mettent en place des programmes complets pour promouvoir le retour au
travail, d’autres n’y parviennent pas. Les programmes de reprise du travail récemment
développés mettent I'accent sur le bien-étre physique et émotionnel (Curtin et al., 2019 ;
Riedl et al., 2017). Ces programmes ont été élaborés a la suite d’enquétes par questionnaire
aupres de patients atteints de cancer, n’impliquant malheureusement pas de participants
indépendants. Cela confirme I’hypothése selon laquelle les parcours de réadaptation en

Europe ne sont pas adaptés aux indépendants.
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Le systéeme de santé

L'impact du traitement du cancer sur le retour au travail est largement démontré. Les
traitements plus intensifs ou drastiques, tels qu’une chirurgie majeure ou une
chimiothérapie, ont un impact négatif sur les chances de retour au travail (Arfi et al., 2018 ;
den Bakker et al.,, 2018). Ces traitements impliquent plus souvent une plus grande

déficience physique ou cognitive.

Dans le processus d’incapacité de travail, le personnel de santé constitue un maillon
important. Ainsi, les patients atteints de cancer indiquent qu’ils pourraient bénéficier de
plus de soutien et de conseils de la part du personnel soignant pendant et aprés leur
traitement (Tamminga et al., 2012). Un accompagnement multidisciplinaire du patient crée
de meilleures chances de retour au travail par rapport au traitement standard (de Boer et
al.,, 2015). Le recours a du personnel soignant pourrait étre un outil important pour les

indépendants afin de soutenir leur processus de retour au travail.

10 messages clés

1. Rien n’indique que les conséquences physiques du cancer ou de son traitement soient
différentes chez les indépendants et les salariés

2. Les indépendants comptent plus de personnes de plus de 50 ans que les autres groupes
d’emploi. Il est possible que les indépendants aient plus de problémes cognitifs apres un
cancer, car il existe une forte corrélation entre les problemes cognitifs et I'age apres le
traitement du cancer.

3. Le stress psychologique au travail est associé a un risque accru d’anxiété et de
dépression. La prévalence de I'anxiété et de la dépression permet de prédire une plus
longue période d’incapacité de travail aprés un cancer. Les indépendants subissent
davantage de stress psychologique que les salariés, ce qui peut les rendre plus
susceptibles de souffrir de problemes mentaux. Cela peut entrainer un retour au travail

plus difficile aprés un cancer.

60



4. Les exigences physiques plus élevées du travail sont associées a une reprise du travail
plus difficile. Les indépendants sont plus souvent employés dans des secteurs
physiquement exigeants. Cela peut compliquer le processus de retour au travail.

5. Le soutien social des employeurs ou des collegues peut aider les patients atteints de
cancer a reprendre le travail. Ces éléments font plus souvent défaut dans le cas des
indépendants, ce qui rend encore plus difficile leur retour au travail.

6. Le haut degré de flexibilité chez les indépendants est un grand avantage lors du retour
au travail ou de la poursuite du travail pendant le traitement.

7. Une plus grande aptitude au travail (workability) favorise le retour au travail. Les
indépendants font état d’une plus faible aptitude au travail aprés un cancer que les
salariés, ce qui ajoute une pression supplémentaire au retour au travail.

8. L'importance accordée par les pays européens a I’élaboration et a la mise en ceuvre de
parcours de réadaptation varie considérablement.

9. Ces parcours sont fondés sur des études menées aupres de travailleurs salariés. Les
besoins des indépendants ne sont pas cartographiés dans ce cadre.

10. Le personnel soignant peut apporter un soutien important pendant et aprés le
traitement des patients indépendants atteints de cancer.

Implications

Sur la base des résultats ci-dessus, les différences entre les indépendants et les salariés

deviennent beaucoup plus claires. Ces différences sont appliquées au modele de base de

Loisel et al. (2005), afin d’aboutir a un nouveau modele pour les indépendants (voir

figure 5).

Voir la Figure 5 pour le modéle écologique de maladie et reprise de travail pour les

indépendants de Loisel et al. (2005) qui illustre ces domaines.
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Figure 5. Nouveau modéle écologique de reprise de travail chez les indépendants

Ce modele conceptuel développé peut constituer la base des recommandations politiques
gue cette étude vise a produire. Une autre question est de savoir dans quelle mesure ce
modeéle reste valable aprés avoir interrogé les indépendants et quels ajustements ou ajouts
sont encore nécessaires.

Il conviendrait également d’étudier dans quelle mesure les indépendants souffrent de
problémes mentaux tels que "anxiété ou la dépression. Etant donné le lien avec le retour au
travail, il est important de se concentrer sur le renforcement de la résilience mentale
pendant et aprés le traitement du cancer et d’augmenter I'aptitude au travail. Le personnel
de santé peut jouer un réle clé a cet égard.

Il est nécessaire de déterminer ou les indépendants peuvent et veulent attendre un soutien,
étant donné le filet de sécurité sociale limité dont ils disposent au travail. La flexibilité d’un
statut indépendant est un grand avantage lorsqu’il s’agit de reprendre le travail. Il convient
d’étudier plus en profondeur la maniére dont celle-ci peut étre utilisée pour promouvoir la

reprise du travail.
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Chapitre 4 : Une évaluation du processus de I’étude portant sur le vécu du

cancer chez les indépendants

Auteurs : Evelien Philips et Elke Van Hoof

Dans ce chapitre, nous évaluons le processus de I'étude et discutons de tous les obstacles
gue nous avons rencontrés lors de sa mise en ceuvre. Nous réfléchissons aux différentes

pistes que nous avons empruntées pendant le lancement, aux défis et aux solutions.

Objectif et structure

Le chapitre 1, et en particulier le rapport de Van Hoof (2017), nous apprend que les
indépendants sont difficiles a atteindre et a motiver pour participer a la recherche
scientifique. Nous en avons également fait I'expérience. Au cours de cette étude, différentes
pistes ont été explorées pour impliquer les indépendants. Nous avons régulierement di

ajuster notre maniére de travailler. Nous en parlerons lors de cette évaluation de processus.

Le début de I'étude

Etape 1 : Cartographier les partenaires

Dans un premier temps, nous avons contacté plusieurs organisations qui sont en contact
direct avec les indépendants. Nous leur avons demandé d’envoyer une invitation pour
I'enquéte a leur base de données clients. Lorsque nous menons une étude dans d’autres
groupes cibles, nous recherchons d’ailleurs le meilleur point d’acces, et donc aussi avec les

indépendants.

Initialement, 3 types d’organisations ou de partenaires ont été abordés :

e Les organisations d’indépendants : Elles représentent les intéréts des indépendants et
fournissent les informations nécessaires. Elles organisent également des réunions
réguliéres pour soutenir et informer les indépendants. Un indépendant peut devenir
membre d’une telle organisation et bénéficier des avantages qu’elle offre. Compte tenu
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de leur lien direct avec les indépendants et d'une clientele composée exclusivement
d'indépendants, elles constituent une source importante de participants potentiels. En
outre, elles ont elles-mémes une grande expérience en ce qui concerne la maniere
d’atteindre les indépendants dans le cadre d’'une étude.

La caisse d’assurances sociales : En Belgique, tout indépendant est Iégalement tenu de
s’affilier a une caisse d’assurances sociales afin de bénéficier d’'une indemnité de
maladie. Leur clientéle est donc trés intéressante pour cette recherche. Les
indépendants ont des contacts réguliers avec leur assureur social, qui constitue donc
également une voie intéressante pour les atteindre.

Les réseaux d’entrepreneurs Il s’agit d’organisations qui mettent les indépendants en
contact les uns avec les autres, en vue de renforcer leur réseau. lls proposent souvent
des formations et facilitent I’'échange d’expériences, de fichiers clients, etc. L’adhésion

est obligatoire pour bénéficier des avantages.

Une recherche en ligne a permis d’identifier les organisations susmentionnées. Au troisieme

trimestre 2017, elles ont été approchées par e-mail avec une bréve introduction concernant

I’étude et la demande de pouvoir donner plus d’explications lors d’une réunion.

Les réunions avec les partenaires potentiels se sont tenues en novembre/décembre 2017. Il

n’a pas été facile de motiver ces organisations a organiser une réunion. Plusieurs contacts

ont eu lieu avec diverses organisations.

Lors de ces réunions, un certain nombre de sujets ont été abordés :

Une introduction et une explication détaillée du contexte et des objectifs de I’étude

Les criteres d’inclusion et d’exclusion des participants

Une exploration des différentes fagons dont les partenaires pourraient faciliter I'étude
Des conseils pour motiver et atteindre les indépendants

Des recommandations pour d’autres organisations qui pourraient jouer un réle dans la

diffusion de I'étude

Au final, certains partenaires étaient préts a s’engager dans I’étude de plusieurs maniéres :

L’envoi du lien vers I'étude ou le questionnaire a leur clientéle
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e La mention du lien dans la newsletter de I'organisation

e La mention sur les réseaux sociaux de I'organisation

L'indication des partenaires impliqués constituait une partie importante de la demande de

cette étude au comité d’éthique.

Voir le Tableau 5 pour un apercu des partenaires, de la collaboration qui a été convenue, et

de leur portée.

Tableau 6. Apergu des partenaires, de la collaboration qui a été convenue, et de leur portée

Qui Quoi Accords Portée
Multipen  Caisse d’assurances Placer un lien vers le 11 500 indépendants, mais
sociales pour guestionnaire dansla  aucune idée du nombre de
indépendants newsletter et sur le site travailleurs actifs
web
SNI Association Mettent leur base de  Environ 22 000 sociétés, 20 000
d’entrepreneurs données a disposition* entreprises individuelles

En grande majorité des

indépendants a titre principal

Partena Secrétariat social Mettent leur base de 55 000 indépendants a titre
données a disposition* principal : « vue représentative

concernant les formes »

UNIZO Association Mise a disposition de 80 000 membres
d’entrepreneurs bases de données*

VOKA Réseau pour les Fournissent des 3 500 membres
entreprises coordonnées

supplémentaires de
partenaires éventuels,
placent un lien sur le

site web et dans la
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newsletter

*Remarque : *Note : Mise & disposition de base de données = le partenaire envoie un courrier ciblé 3 ses clients avec

Iinvitation. Celui-ci contient un lien vers le questionnaire. Les chercheurs eux-mémes ne contactent pas les participants

potentiels.

Par le biais des partenaires initialement abordés, certaines suggestions ont été faites en

matiére de collaboration avec des partenaires supplémentaires (méthode de la boule de

neige).

Voir le tableau 6 pour un apercu des partenaires potentiels et des accords conclus.

Tableau 7. Apergu des partenaires potentiels et des accords conclus

Nom Quoi Contact via Accords

UCM Association UNIZO Mise a disposition de
d’entrepreneurs la base de données

IPFC Institut professionnel UNIZO Intéressé par I'étude

Domus Medica

Mederi

Unieko

APB

des  comptables et
fiscalistes agréés

Association des VOKA
médecins généralistes
Organisation des VOKA
infirmiers/infirmiéres

indépendant(e)s

Association VOKA
professionnelle de
prestataires

indépendants de
services de garde
d’enfants

Association VOKA

pharmaceutique belge

Mise a disposition de
la base de données
Envoi d’un lien dans le
magazine  mensuel,
sur les réseaux
sociaux et la page
internet

Pas intéressé

Pas intéressé
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Lors de la conclusion des accords de collaboration, certains problémes liés au processus sont

apparus. lls sont examinés en détail a la fin de ce chapitre.

Voir le tableau 7 pour un apercu des partenaires finaux et de la maniére dont ceux-ci ont

apporté leur contribution.

Tableau 8. Apergu des partenaires finaux et de leur contribution

Nom Accords

UNIZO e Diffusion du lien au sein de leur réseau

e Placent un lien sur le site web

e Placent un lien dans les newsletters

e Placent un lien sur les réseaux sociaux
Mederi e (Création d’une page sur leur site web

e Diffusion du lien dans la newsletter

e Diffusion du lien sur les réseaux sociaux
Multipen e Diffusion du lien dans la newsletter

e Diffusion du lien sur les réseaux sociaux
VOKA e Transmission de noms/organisations pour I'étude

e Diffusion via les réseaux sociaux

SNI e Diffusion via les réseaux sociaux

Etape 2 : Atteindre les indépendants

La conception initiale de I’étude consistait a mener des entretiens avec des indépendants et
a utiliser ces données pour élaborer un questionnaire a des fins de recherche quantitative.
Concrétement, il s’agissait de constituer une cohorte d’'indépendants qui seraient interrogés
par questionnaire tous les six mois pendant deux ans (quatre enquétes sur deux ans).
Comme il a fallu plus de temps que prévu pour commencer a recruter des indépendants, il
n’a pas été possible d’utiliser les entretiens comme préparation au questionnaire. En outre,
il n’était plus possible de mener I'enquéte pendant deux ans. Le plan a été ajusté et il a été
décidé de mener I'enquéte et les entretiens simultanément. Les entretiens permettraient

d’approfondir les informations obtenues grace aux questionnaires.
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Apreés le lancement de I'étude en ao(t 2019, un premier moment d’évaluation a été prévu
en mars 2020, soit six mois plus tard. Il est apparu que nous n’avions recu pratiqguement
aucune réponse au cours de ces mois (n = 8). Nous n’avions pas suffisamment atteint les
indépendants. La stratégie ne semblait donc pas fonctionner. Aprés cela, une nouvelle
réunion a été programmeée avec les partenaires opérationnels pour élaborer une nouvelle
approche. Cette approche se penche a la fois sur la longueur du questionnaire et la maniére
d’atteindre les indépendants. Aprés évaluation, le questionnaire a été raccourci d’apreés les
résultats des premiéres reviews des références scientifiques disponibles. Pareillement pour

la conception.

Un message a été diffusé par les différents canaux de la Fondation contre le Cancer, et la
Fondation Majin, une organisation qui soutient les patients atteints de cancer, a également
été contactée pour susciter un soutien plus important. Enfin, I'appel a également été
partagé sur le site web de I'INAMI.

Des efforts ont été faits via UNIZO pour atteindre les différents secteurs par le biais d’une
présentation lors de la réunion trimestrielle. Les personnes présentes ont réagi avec
enthousiasme et ont ensuite recu un e-mail contenant des explications supplémentaires et
un lien vers I'étude (voir annexe 7).

Grace au SNI, la distribution du questionnaire a été assurée par les responsables régionaux
qui effectuent des visites a domicile auprés des membres ayant eu un cancer.

Grace a une vaste campagne sur les réseaux sociaux, des groupes potentiellement
pertinents sur Facebook, Twitter et LinkedIn ont été contactés, avec des résultats limités
(voir le tableau 8 pour un apercu des groupes contactés et qui ont accepté de collaborer).
Les investisseurs et les promoteurs de I'étude ont également contribué a lancer I'appel sur

les réseaux sociaux et I'ont partagé parmi leurs connaissances.

Voir le tableau 8 pour un apercu des groupes contactés.

Tableau 9. Apergu des groupes de réseaux sociaux contactés

Autorisation Pas d’autorisation

Nom association

Altrio Thuisverpleging X
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Axxon X

Fédération belge de Beauté X

Fédération belge de Massage X
Confédération Construction X
Federatie Vrije Beroepen X

Groep voor Startende Zelfstandigen X

Horeca met een Hart X
Horeca Vlaanderen X
Kappers en Kapsters X
Ondernemend Vlaanderen X

Partena Professional X
Proviciale  Beroepsvereniging Limburgse X
Marktkramers

SDI — Syndicat des indépendants et des PME X
United Hairdressers X

Vlaamse Beroepsfederatie Vroedvrouwen X
Vlaamse Beroepsvereniging Tandartsen X

Vlaamse  Beroepsvereniging  Zelfstandig X

Verpleegkundigen

Méme aprés ces efforts supplémentaires, le nombre de réactions est resté limité. Le
groupe-cible des indépendants a atteindre est si spécifique que ces efforts se sont avérés
insuffisants. Il est vite apparu que I'approche couramment utilisée pour enquéter sur les
salariés ne pouvait pas étre appliquée telle quelle aux indépendants. Dans le cas de salariés,
les réseaux sociaux, les prospectus et les newsletters donnent généralement suffisamment
de répondants. Bien que I'étude précédente de Van Hoof (2015) ait déja montré que les
indépendants constituent un groupe-cible difficile a atteindre, il n’était pas encore évident
gue les méthodes actuelles de recrutement échoueraient a ce point. On s’attendait a ce que
I'utilisation de partenaires opérationnels impliqués dans le secteur des indépendants
fournisse une voie d’acces plus rapide et facilite un plus grand nombre de réponses.

Afin d’atteindre les indépendants, une stratégie de recherche différente est nécessaire. Une
stratégie qui requiert une collaboration plus étroite et/ou locale avec les partenaires.

69



Souvent, les services locaux des partenaires sont bien informés de ce qui leurs membres
vivent, ce qui leur permet de faciliter une approche ciblée, avec un seuil bas.

L'une des conclusions de cette étude est qu’il n’était pas clair pour tous les partenaires ce
qgue I'on attendait exactement d’eux. L'Etude’ a été en effet interprétées par plusieurs
intéressés. Dans le cadre d’études futures, il conviendrait donc de bien communiquer ce
point de maniére concrete a I'avance. Si I'on attend d’eux un effort plus important que

d’habitude, il convient de réfléchir a une méthode de travail qui les intéresse également.

Au final, 38 questionnaires ont été collectés. L'ensemble de données se compose
principalement de femmes (76 %) atteintes du cancer du sein (58 %). La moitié des
participants est détenteur d’'une entreprise indépendante et au moment de I'étude, la
moitié de indépendants avaient repris le travail (68 %). Les plus jeunes étant plus souvent a
nouveau au travail que les anciens. En moyenne, les indépendants (51 %) ont autant voire
plus d’heures de travail qu’avant leur diagnostic. Cependant, une part importante des
indépendants estime que leur santé en général (35 %) et qualité de vie (44 %) sont a un
niveau peu élevé (5/10) ou moins. La majorité d’entre eux (65 %) indique toutefois ne jamais
ou peu souvent avoir de sentiments lugubres. Il est possiblement plus question de
sentiments d’angoisse et/ou de colére. Plus de la moitié des indépendants (55 %) évoque
des sentiments d’angoisse de rechute (8/10 ou plus). Les entreprises indépendantes
indiquent plus de cas d’angoisse que d’autres types d’entreprise. Il n’existe pas de lien
notable entre I'angoisse de la rechute et la perception de la qualité de vie. Moins de la
moitié des indépendants (39 %) décrivent leur capacité de travail comme bonne ou tres
bonne. Le fait d’indiquer une capacité de travail (psychique) supérieure est liée a un
sentiment plus fort de contréle de la maladie. Un sentiment plus faible s’accompagne de
plus d’angoisse de rechute. Les participants qui se sentent moins soutenus dans leur
environnement ont des pensées plus lugubres. Les participants qui ressentent plus de
soutien évoquent une meilleure qualité de vie. Il n’y a pas de lien entre I'incapacité de
travail et linsatisfaction financiere. Les indépendants qui évoquent une plus grande
satisfaction de ce type, ont en général un plus grand sentiment de contrdle de la maladie et
une plus grande force psychique. Ces conclusions ont servi a peaufiner les questions de

nature qualitative du groupe cible.
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L’impact de la COVID-19

De plus, la covid-19 a un impact sur cette recherche, donc toutes les pistes n’ont pas pu étre

explorées.

Des tentatives ont été entreprises pour collaborer avec les services d’oncologie des
hopitaux afin de mettre a disposition des dépliants et des affiches dans les salles
d’attente. Au début de la pandémie, les hopitaux étaient pratiquement injoignables pour
prendre d’autres dispositions.

Des dépliants ont été congus pour étre distribués lors de conférences et de réunions
pertinentes pour les indépendants (voir annexe 8). Divers groupes de soutien aux
personnes atteintes de cancer qui organisent des réunions réguliéres pour leurs
membres ont également été contactés. Malgré la grande volonté, cette piste est restée
largement inutilisée car les réunions ont été annulées.

En raison de la restriction des déplacements non essentiels et des régles de contact
strictes, il n’a pas été possible pour le SNI et Mederi d’effectuer des visites a domicile
aupres des indépendants ayant des antécédents de cancer. Par conséquent, certains
participants qui répondaient certainement aux criteres d’inclusion n’ont pas été invités.
La session d’information annuelle d’UNIZO n’a pas pu avoir lieu en présentiel. Pendant
I'alternative en ligne, I'accent a été mis sur d’autres questions d’actualité (comme le
chomage temporaire di a la fermeture obligatoire de certains secteurs), ce qui a
empéché de parler de I'étude.

En dehors de la conférence Pink Ribbon d’octobre 2019, toutes les autres conférences et
événements ont été annulés. Par conséquent, nous avons raté des moments de contact
importants pour recruter des participants a I'étude.

Un certain nombre de fédérations ont indiqué qu’elles préféraient ne pas promouvoir
I’étude parce qu’elles voulaient garder leurs canaux ouverts pour I'information sur les
mesures covid-19. Il est bien s(ir possible que ces organisations n’auraient pas collaboré
dans d’autres circonstances.

Les indépendants eux-mémes ont peut-étre aussi été plus difficiles a atteindre. Il y a de

fortes chances que leur attention ait été principalement concentrée sur le
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fonctionnement de leur entreprise, de sorte qu’ils n‘aient pas pris connaissance de
I’étude. Les indépendants qui auraient pu participer dans d’autres circonstances peuvent

ne pas avoir eu connaissance de I’étude.

Cela dit, nous devons clairement affirmer que de nombreux défis pour atteindre les
indépendants étaient déja bien visibles avant la covid-19, puisque le premier lancement
entre aolt 2019 et mars 2020 s’est également avéré infructueux. Il y a donc un certain
nombre d’autres facteurs a prendre en compte. Les principaux défis sont examinés ci-

dessous.
Les défis pour atteindre les indépendants

Lors de la finalisation des collaborations avec les partenaires, certains problémes au niveau
du processus sont apparus et ont sérieusement retardé I'étude. Cet aspect a donné de
nombreuses idées sur la maniére d’atteindre les indépendants, et mérite donc une attention

particuliére.

1. RGPD

En mai 2018, la nouvelle législation RGPD est entrée en vigueur, qui assure une meilleure
protection des données personnelles des Européens (Commission européenne, 2021).

Cette nouvelle loi, plutot stricte, a suscité I'inquiétude de la grande majorité des partenaires
potentiels en ce qui concerne I'étude. L’admissibilité des actions convenues (par exemple
I’envoi d’e-mails aux fichiers d’adresses) n’était pas encore suffisamment claire. La plupart
des organisations ne possédaient pas encore de politique RGPD élaborée.

En raison de cette incertitude, un certain nombre d’organisations se sont limitées a placer
un appel général sur leur site web, ce qui a bien slr beaucoup moins d’effet qu’une

invitation ciblée envoyée a une clientele d’indépendants.

2. Exclusivité
Il s’est avéré que certaines organisations n’étaient pas prétes a apporter leur soutien a
I’étude si elles ne pouvaient pas étre des partenaires exclusifs. Cette concurrence entre elles

a entrainé des retards importants au niveau de I'étude, car il était difficile de mettre sur
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pied une collaboration. Les partenaires étaient individuellement disposés a mettre leur base
de données a disposition, ce qui pouvait donner dans I'ensemble un accés a plus de
120 000 indépendants. C’était donc une histoire de tout ou rien ou il n’était pas question de
perdre un seul partenaire.

La question n’a pas pu étre clarifiée par les enquéteurs et a été transférée a I'INAMI. lls sont
parvenus a un accord en décembre 2018, dans lequel tous les partenaires ont confirmé leur
participation active a I’étude et ont accepté de mettre a disposition leurs bases de données.
Etant donné que ces groupes d’intérét dépendent du nombre de membres cotisants, cette
concurrence constituera toujours un défi particulier dans les études sur les indépendants. Il
convient de réfléchir activement a la maniéere de surmonter cette concurrence et de rendre

la participation aux études plus attrayante pour les partenaires.

3. Accessibilité des partenaires

Bien que certains partenaires aient exprimé leur volonté de collaborer, ils se sont avérés
difficiles a joindre par la suite, par exemple lorsque la personne de contact avec laquelle
I'accord avait été conclu avait quitté I’organisation et fourni de nouvelles coordonnées. Par
conséquent, les accords conclus ont d( étre expliqués encore et encore. Nous constatons
qgue ces organisations manquent de certaines procédures et structures en matiere de
recherche, ce qui signifie gqu’il n’existe pas encore de langage pour la recherche scientifique.
En conséquence, les attentes des chercheurs et des organisations ne sont pas suffisamment
alignées, ce qui constitue un obstacle imprévu et trés important non seulement dans le
cadre de cette étude, mais aussi pour les études futures.

Comme il s’agit de I'une des premiéres études sur les indépendants, il n’y avait pas de base
de départ jusqu’a présent et cet obstacle n’est apparu qu’en cours de processus.
L'alignement du travail entre le chercheur et I'organisation est un point de travail important
en ce qui concerne les indépendants, alors que pour les salariés, il a été initié il y a des
années. Un point de contact au sein des organisations qui assumerait un réle de
coordination en matiere de recherches et qui ferait la liaison entre I'organisation et la

science pourrait apporter une réponse a cette question.
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Les données du Registre du Cancer

La Banque-Carrefour Nationale de la Sécurité Sociale (BCSS) stocke et centralise les données
de sécurité sociale entre différentes institutions en Belgique (BCSS, 2021). Les données sont
automatiquement échangées entre les différentes bases de données, la vie privée des
citoyens étant controlée et protégée a tout moment. La BCSS est ainsi en mesure de relier
les données et de sélectionner les indépendants qui ont eu un cancer.

Via la Banque-Carrefour, il est possible de sélectionner les bases de données nécessaires a la
collecte des données pertinentes. La diffusion des données via ces bases de données est
soumise a I'obtention d’un consentement. Le Registre du Cancer a été choisi, car il s’agit de
la seule base de données en Belgique offrant un apercu complet de tous les diagnostics de
cancer. Il faut toutefois tenir compte d’un décalage de deux ans, ce qui signifie que les
données de 2019, par exemple, ne seront disponibles qu’en 2021.

En 2017, avant méme le début de I'étude, le Registre du Cancer a marqué son accord pour
ce projet. Toutefois, cette promesse verbale n’a pas été tenue et, entre-temps, ces données
ont été publiées dans le cadre d’une autre étude similaire, qui ne porte pas sur les
indépendants, mais qui utilise bien leurs données. Par conséquent, ils n’étaient pas disposés
a communiquer a nouveau les données pour la présente étude. Sans ces données, la BCSS
ne pourrait pas savoir quels sont les indépendants qui ont ou ont eu un cancer. Par
conséquent, elle ne pouvait qu’envoyer une invitation générale dans I'espoir d’atteindre un
indépendant atteint d’un cancer, ce qui n’est ni rentable ni pratique. En conséquence, la
BCSS a également décidé d’interrompre la collaboration.

Ainsi, les données du Registre du Cancer se sont avérées cruciales pour poursuivre cette
action. L’affaire a été transférée a I'INAMI, qui s’est concertée avec I'organisation. Apres de
longues négociations qui ont duré des mois, le Registre du Cancer a finalement accepté de
mettre sa base de données a disposition. Cependant, a la BCSS, il s’est avéré qu’un nouveau
dossier devait étre soumis a I'approbation du comité de protection de la vie privée, ce qui
prendrait également plusieurs mois. En outre, il n’était possible d’envoyer les invitations
pour I’étude que par courrier, ce qui a entrainé des colts élevés.

Compte tenu des nombreux retards que I'étude avait déja rencontrés en raison de tous les
défis administratifs, cette ligne de conduite s’est avérée irréalisable dans la durée restante

et il a été décidé de ne pas travailler avec la BCSS.
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Conclusion

Il est désormais clair que la collaboration avec les partenaires opérationnels constitue un
défi particulier.

Cela commence par la recherche de la bonne personne de contact au sein d’une
organisation. Cela s’avere étre un processus difficile. Les changements internes au sein de
ces organisations, ce qui est parfois logique compte tenu de la longue durée de ces études,
rendent les choses encore plus difficiles. Souvent, le chercheur n’est pas au courant du
changement de personnel, il n’y a pas de nouvelle personne de contact et donc pas de
transfert ou un transfert tres limité. Lorsqu’une nouvelle personne de contact est trouvée,
de nouvelles dispositions doivent étre prises, ce qui a souvent un impact sur I'organisation
de I'étude. Il y a également eu un changement au sein de I'équipe de recherche, ce qui s’est
accompagné de difficultés pour transférer et poursuivre I'étude.

Pour assurer un bon déroulement de la recherche scientifique, il est essentiel d’aider les
organisations concernées a mettre en place une structure adaptée. Une personne de
contact permanente en matiére de recherche, connue de toute I'organisation, qui en
assume également la responsabilité et dont les coordonnées figurent sur le site web,
constituerait déja un grand pas en avant. En outre, un protocole doit étre établi en cas de
départ de cette personne de contact. Cela devrait inclure un transfert clair a la fois envers le
chercheur et envers le successeur et devrait préserver les accords déja conclus, afin que les
affaires en cours soient retardées le moins possible. Comme cela n’avait pas été prévuy, il a
fallu attendre un an avant que les partenaires puissent étre a nouveau mobilisés, un délai
gu’il ne faut pas sous-estimer.

De tels éléments n’étaient pas prévisibles au début de I'étude, d’autant plus que peu de
tentatives concrétes ont été faites en Belgique pour atteindre les indépendants. Cependant,

cela nous donne des indications pertinentes pour les études futures.

Dés qu’il a été clair que I'étude quantitative ne pouvait pas aller plus loin, le projet est
devenu plus quantitatif. Lors de la préparation des questions qualitatives, nous avons
recouru a des experts, des professionnels connaissant bien les indépendants. Car ceux-ci
possédaient des connaissances spécifiques, appelées information power, pouvant fournir

une représentation valide des défis auxquels les indépendants atteints de cancer sont
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confrontés. durant la premiére période qui suit leur diagnostic, les indépendants ont surtout
des questions pratiques. Les premiéres portent sur le fait de pouvoir continuer a travailler a
mi-temps durant la maladie et pour la reprise du travail. La reprise rapide des indépendants
s’accompagne régulierement en pratique des rechutes successives. Le temps de carence est
vu comme problématique, et ce méme si ce temps est passé d’'un mois a une semaine. Les
montants forfaitaires d’allocation engendrent des problemes financiers. Cela doit donc étre
revu. Les indépendants doivent étre encore plus encouragés a conclure une assurance pour
des revenus garantis. Et la déclaration souvent tardive des indépendants cause des tracas
administratifs supplémentaires. En outre, il faut aussi davantage de campagnes de
sensibilisation ciblées. Un document complet, quel que soit le support, contenant tous les
renseignements pertinents serait d’'une grande aide. Les travailleurs pourraient profiter
grandement d’un tel outil. L'accompagnement des indépendants lors de la mise en ceuvre
d’un plan d’urgence en tenant compte de divers scénarios catastrophes, pourrait apporter
un soutien correct. Le concept de reprise temporaire en cas de maladie doit étre révisé. Et il

faut consacrer plus d’attention aux reconversions professionnelles des indépendants.

7 messages clés

1. Lesindépendants constituent un groupe-cible difficile a atteindre.

2. Les indépendants demandent une maniére spécifique de mener une étude, qui n’a pas
encore été pleinement développée.

3. Travailler par I'intermédiaire de partenaires qui sont en contact avec les indépendants a
un impact limité dans le mode de fonctionnement actuel (manque de procédures).

4. Les organisations manquent d’une certaine maturité nécessaire pour mener des études
scientifiques ciblées.

5. Identifier les bons contacts au sein de différentes organisations s’avere étre un défi
majeur.

6. Les changements internes ont un impact énorme sur les études en cours.

7. La concurrence entre les organisations partenaires pése lourd et entrave la recherche

scientifique.
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Implications

Les organisations belges ne sont actuellement pas préparées a la recherche scientifique sur
les indépendants. La réalisation de recherches n'est pas du ressort des organisations et
fédérations professionnelles belges. Il faut prévoir de meilleures collaborations qui facilitent
la recherche au lieu de I'entraver. Il est clair que plusieurs organisations n'ont pas de point
de contact clair en charge du porte-parole et de la coordination de la recherche, ce qui fait
gu'il est souvent assez difficile de trouver une personne de contact appropriée. La rotation
habituelle du personnel s'accompagne d'un manque criant de transmission, tant a l'intérieur
gu'a l'extérieur de l'organisation. En conséquence, les chercheurs se retrouvent souvent les
mains vides, sans nouvelle personne de contact ou sans personne pour les tenir au courant
des recherches et des accords conclus. Ces éléments constituent un obstacle majeur. Il est
nécessaire d'investir par le biais des agents de liaison de la recherche qui assurent la
continuité. En outre, ces personnes de contact doivent étre formées de maniére
approfondie au fonctionnement de la recherche et aux attentes qui en découlent.

Il est clair qu'il n'existe pas encore de "ligne de conduite" pour la recherche chez les
indépendants, ce qui entraine une disparité entre les attentes des organisations et des
chercheurs concernant I'engagement requis. Cela entraine des déceptions de part et d'autre
et a un impact pernicieux sur la recherche dans son ensemble, ce qui devrait absolument
étre évité dans les initiatives futures.

Pour atteindre les indépendants, d'autres stratégies doivent étre élaborées, qui nécessitent
également un autre type de collaboration avec les partenaires. Ces futures collaborations
reposeront sur un engagement plus important et plus profond des deux parties, avec un
retour sur investissement pour les partenaires. Non seulement les méthodes doivent étre
spécifiques au secteur, mais il doit également y avoir une valeur ajoutée immédiate pour les
participants. Chercheur et partenaire devront collaborer plus étroitement pour que les
efforts consentis portent leurs fruits. Il incombera au chercheur d'informer suffisamment a
I'avance les partenaires de la nature de la collaboration, de I'engagement demandé et du
retour sur investissement, afin que les partenaires puissent faire un choix éclairé avant de
déclarer leur collaboration.

Nous devons parvenir a une pratique commune pour la recherche scientifique chez les

indépendants qui soit claire des deux cotés.
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Enfin, nous devons nous demander dans quelle mesure les indépendants eux-mémes sont
confrontés a ces défis. Pour les chercheurs, c'est un véritable calvaire d'obtenir les bons
contacts ou les bonnes informations. On peut donc imaginer que les indépendants
rencontrent des obstacles similaires lorsqu'ils demandent un soutien. Nous devrions donc
absolument vérifier dans quelle mesure les indépendants mentionnent également ces

frustrations dans leurs parcours.
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Chapitre 5 : Les besoins des indépendants

Auteurs : Evelien Philips et Elke Van Hoof

Objectif et visée

Aprés avoir consulté toute la littérature de référence, discuté du recrutement des
indépendants avec les partenaires et créé un cadre théorique en matiére de suffisance, nous
pouvons enfin passer aux entretiens avec les indépendants. Le but de ces entretiens est
d’identifier leurs expériences uniques et les défis qu’ils rencontrent au cours de leur

processus de maladie.

Conception

Des entretiens semi-structurés ont été menés selon un guide d’entretien basé sur les
résultats de I'analyse documentaire et des questions posées aux experts (voir annexe 10).

Au cours des entretiens, nous avons examiné dans quelle mesure ces idées se vérifient.

Comme indiqué au chapitre 4, les informations relatives a I'’étude ont été diffusées par le
biais d’un lien vers un site web'> qui contenait une explication de I'étude, le questionnaire
en ligne et les coordonnées des chercheurs pour la participation aux entretiens. La volonté
de participer aux entretiens pouvait étre indiquée aprés avoir rempli le questionnaire ou en
contactant directement les chercheurs par e-mail. Tous les indépendants recrutés ont
rempli le questionnaire. Certains indépendants ont d’abord demandé des informations
supplémentaires par e-mail afin de pouvoir remplir le questionnaire. Apres avoir rempli le
guestionnaire, le chercheur a contacté le participant par téléphone ou par e-mail. Pendant
ces moments de contact, ils ont été remerciés d’avoir rempli le questionnaire et leur volonté

de participer a un entretien a été a nouveau vérifiée.

Voir la figure 6 pour un apercu de la procédure de recrutement.

15 Lien vers I'étude : https://www.vub.be/onderzoek/klep/zelfstandigenkanker#thome
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Entretiens
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Figure 6. Apercu de la procédure de recrutement

Les questions suivantes ont été abordées en cas d’accord :

Explications concernant I'étude et son objectif (formulation de recommandations
politiques)

Modalités pratiques de la programmation de [I'entretien (selon I'agenda des
indépendants)

Modalités pratiques du déroulement de I’entretien en ligne (compte tenu de la situation
de COVID-19)

Vérification supplémentaire du respect des criteres d’inclusion

Vérification supplémentaire si les participants étaient toujours disposés a étre

interrogés.

Au total, 23 entretiens ont été réalisés et les enregistrements ont été transcrits et analysés a

I'aide du logiciel Nvivo. Les thémes récurrents ont été identifiés par une analyse

thématique.

La recherche qualitative implique I'application d’un processus itératif. Dans ce cas, les

entretiens réalisés ont été analysés dans l'intervalle pour obtenir les premiers résultats. Ces

résultats ont été utilisés pour évaluer quelles questions restaient sans réponse et quelles

nouvelles questions éventuelles émergeaient. Le guide d’entretien a été adapté sur la base

de ces informations, ce qui a donné lieu a de nouvelles versions. Ce processus itératif a été

répété régulierement afin de couvrir un maximum d’informations pertinentes. Lorsque

80



I'analyse des entretiens ne faisait pas apparaitre de nouvelles questions pertinentes, et que
les réponses obtenues étaient bien comprises, il a été décidé que la suffisance avait été
atteinte.

En octobre 2019, 7 entretiens ont été lancés. En 2020 4 entretiens ont été menés et en 2021
12 entretiens.

Les nouveaux themes identifiés ont été discutés dans l'intervalle au sein du groupe de
recherche et de nouvelles questions ont été soulevées conjointement. Celles-ci ont été
ajoutées au guide d’entretien existant, en I'adaptant aprés chaque étape sur la base des
dernieres idées et questions. La recherche qualitative consiste a saisir les nuances de
I"histoire et a atteindre la suffisance (cf. Annexe 11). Dans la discussion des résultats des
entretiens, nous ne parlerons donc guére de chiffres, ce qui est habituel dans la recherche
guantitative, mais nous nous attacherons plutét a illustrer les themes trouvés au moyen de

citations frappantes des indépendants qui ont participé aux entretiens.

Voir la figure 7 pour un apercu de cette procédure.

Contacter les travailleurs
indépendants

v

Planification et réalisation
des entretiens (en ligne)

A 4

Transcrire et analyser les
entretiens

Discuter des themes et

Identifier les themes > formul.er de nouyelles
Féc irrants . guestions au sein du

J groupe de recherche

-

A4

4[ Ajuster fil d'entretien ]

Figure 7. Apercu de la procédure d’analyse
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Résultats

Variables démographiques

Dans la période s’écoulant entre octobre 2019 et décembre 2019, il y a eu au total 23

entretiens auprés des indépendants dont 1 Francophone et 22 Néerlandophones. 19

femmes et 4 hommes y ont pris part. De plus, concernant les diagnostics de cancer, 9

avaient un cancer du sein, 6 un mésothéliome, 3 un mélanome malin, 2 un cancer colorectal

et 1 du col de l'utérus, lymphatique, des ovaires, du systéme nerveux central ou autre. 3

participants étaient encore en incapacité de travail au moment de I'étude, le reste avait déja

repris le travail.

Voir la figure 8 pour un apercu des différents diagnostics de cancer.

Verdeling type kanker
18
16
14
12
10

Figure 8. Répartition selon le type de cancer

Concernant le type d’entreprise, il y avait 11 entreprises individuelles, 6 BV, 4 SC, et 1

freelance sans plus de spécifications.
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Voir la Figure 9 pour un apergu des formes de société

Verdeling type zaak
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12
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N

Eenmanszaak BV

Figure 9. Répartition selon la forme de société
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Secteur Nombre de personnes interrogées

Expertise comptable 1
Fleurs et plantes 1
Comptabilité 1
Construction 2
Coaching 1
Consultant

Commerce de détail

Photographie 1
Soins de santé 3 3
Horeca 3
Ressources humaines 1
Coiffeur 2
Marketing et communication 1
Conception 1
Accueil 1

Tableau 10. Apergu de la répartition des secteurs dans les entretiens

Des indépendants de différents secteurs ont été interrogés. Voir le tableau 10 pour un

apercu des secteurs représentés et du nombre d’indépendants interrogés.

Impact physique

A la question de savoir ce qui inquiéte le plus les indépendants aujourd’hui, les participants
répondent que leur capacité physique est toujours bien moindre. « Il s’agit principalement
de plaintes de fatigue. Il est difficile de les estimer a I'avance. Vous vous levez le matin et
vous vous sentez en forme, mais il se peut qu’aprés trois heures, vous n’ayez plus
d’énergie. »

En outre, les effets physiques des traitements contre le cancer, tels que la chimiothérapie,
I’'hormonothérapie et la chirurgie, ont également des conséquences. Les participants soumis

a une chimiothérapie ont mentionné les conséquences des effets secondaires physiques sur
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leur vie professionnelle. «Je suis toujours sous chimiothérapie et ¢a m’a affaibli
physiquement. J'arrive a garder le cap mentalement, mais I'aspect physique rend impossible
toute activité indépendante. » L’hormonothérapie est également évoquée par la moitié des
personnes interrogées ayant recu ce traitement. Enfin, les participants qui ont subi des
procédures supplémentaires ont également parlé de la douleur qui en résulte. « La grande
incision constitue toujours un probleme. Je la ressens encore réguliérement, surtout lorsque
je dois faire des activités lourdes. » Cela a également un impact sur leur qualité de vie. « Je
peux comparer cela a une vie avec le frein a main serré. »

Un niveau de concentration plus faible est également mentionné comme plainte.

Impact psychologique

Plus de la moitié des indépendants voient leur capacité émotionnelle réduite par le
diagnostic et les traitements du cancer. « J’étais trés sensible au stress. J'avais le sentiment
de ne plus avoir la résilience pour faire face a cette situation. » La charge physique et
émotionnelle qui suit un diagnostic et un traitement du cancer a un impact majeur sur la
qgualité de vie, selon les indépendants. « Mes capacités émotionnelles et physiques ne sont
plus les mémes. Cela me préoccupe. Désormais, ma principale préoccupation est mon
travail. » Les participants soulignent qu’ils sont régulierement confrontés a leurs limites
professionnelles. « C’est la que j'ai remarqué que ma limite avait été atteinte. Avant, je
faisais tout en méme temps et c’était automatique. Mais je vois maintenant que j’ai une

limite. »

La moitié des participants ont mentionné des sentiments d’impuissance et de frustration en
rapport avec les limitations physiques. « Mentalement, je ne souffre pas tant que ¢a. Par
contre, cela m’ennuie de ne plus pouvoir faire autant de choses qu’avant. Cela me frustre.
Quand je suis occupé, j’ai souvent un coup de barre. Je ne le sens pas venir. Cela me donne
un sentiment d’impuissance. »

Les participants parlent également du sentiment de solitude. « L’on se sent seul. C’est
difficile psychologiquement. »

Les indépendants indiquent également qu’ils souffrent de sentiments dépressifs dus a

I'incapacité d’accepter la maladie. « J’en ai parlé a mon médecin et elle m’a donné un
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antidépresseur. Elle m’a dit que si I'antidépresseur ne m’aidait pas, je devrais consulter un
psychologue. »

La majorité des indépendants indiquent qu’ils auraient eu besoin de plus de soutien
émotionnel pendant leur maladie. « L’accent est tellement mis sur les capacités physiques
d’une personne que les capacités émotionnelles et le bien-étre mental sont souvent ignorés.
Il s’agit d’un aspect important sur lequel on pourrait se concentrer beaucoup plus.
Aujourd’hui, le parcours du patient est principalement regardé a travers de lunettes
meédicales. » Bien que des psychologues soient disponibles a I’hopital, ils ne sont pas
considérés comme la meilleure solution, car ils nécessitent un déplacement supplémentaire

a I’hopital, ce qui est percu comme un obstacle.

Soutien social

Selon les participants, un diagnostic de cancer a des effets a la fois positifs et négatifs sur les
relations sociales. La moitié des participants a du mal a faire face a la réaction de son
entourage lorsque les traitements sont terminés. « Une fois la chimio et la radiothérapie
terminées, vous étes ‘guéri’ pour le monde extérieur. Pour moi, cette partie du processus est
la plus difficile, car je ne suis pas encore guéri. Personne ne comprend cela. Ce n’est pas
parce que j’ai I'air d’aller bien et que j’ai @ nouveau des cheveux que je suis a nouveau
capable de fonctionner. »

Mais le diagnostic de cancer a également des effets positifs sur les relations sociales. Les
indépendants disent que depuis le diagnostic, ils voient les choses différemment. « Le fait
d’avoir traversé une telle maladie vous donne une autre perspective sur la vie. Les besoins de
base suffisent. » De nouvelles priorités sont également fixées, les relations personnelles
devenant plus importantes que leur entreprise. « Cela a changé en partie dans le sens ou je
prends maintenant plus de temps pour moi et ma famille. J’y consacrais moins de temps
auparavant. » D’autres participants encore ajoutent qu’ils ont le sentiment que leurs
amitiés ont évolué de maniére positive grace au diagnostic de cancer. « Nous avons un
grand cercle d’amis. Les liens d’amitié se sont renforcés. Il y a plus d’empathie, et ils tiennent
davantage compte de moi. » La présence d’une bonne relation et le soutien de I’entourage
ont également une influence positive sur le rétablissement physique et émotionnel : « Oui,

je me suis bien rétabli, en partie grdce au soutien de mon entourage.
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En premier lieu, il s’agit du réseau social de la famille, des amis, des colléegues et des
travailleurs. « J'ai recu beaucoup d’aide de mes collégues et le soutien de mon partenaire et
de mes filles, et méme de leurs amis. Et beaucoup de nos propres amis, également. » En
outre, les participants considerent que le contact avec des compagnons d’infortune est
utile, car ces derniers sont généralement plus a méme de comprendre la situation que vit
I'indépendant. « Chacun essaie d’étre la pour vous a sa maniére. La différence avec les
autres malades est qu’ils comprennent beaucoup mieux ce que vous vivez. » Enfin, selon
tous les participants, un soutien est également apporté par des professionnels tels que le
médecin spécialisé, le conseiller, I'accompagnateur, le coach, le médecin traitant et le
psychologue. « A I'hdpital, on vous attribue un accompagnateur. Je ne peux faire aucun
reproche, c’était vraiment trés bien. Mon médecin traitant et mon kinésithérapeute m’ont
également beaucoup aidé. » Quelques indépendants ajoutent qu’un programme de
rééducation constitue également une grande aide. « J'ai suivi un programme intensif de
rééducation oncologique pour me remettre en forme le plus rapidement possible. Cela était
proposé a [I’hépital. On surveille vos limites et on vous encourage a les renforcer
systématiquement autant que possible. »

Les participants ont souligné qu’ils ont bénéficié d’'un grand soutien de la part de I’hopital,
notamment des médecins, des infirmiéres et des travailleurs sociaux. « lls ont toujours été
clairs dans leur communication, méme lorsque j’avais des questions. Encore toujours, car j'ai
toujours une liste de questions. La salle d’attente est souvent pleine, mais le médecin prend
le temps et écoute comment je vais. » Les médecins et les autres membres du personnel de
soutien ont été félicités pour leurs explications claires et le temps qu’ils ont pris pour
répondre aux questions. « L’oncologue m’avait également dit que je pouvais toujours
amener quelqu’un pour assister a la consultation, car des questions surgissent toujours aprés
I’entretien. Il y a aussi toujours une infirmiére du sein qui vient vers vous pour toutes les
questions que vous pourriez avoir. Le fait que ce soit une femme m’a beaucoup plu. lls vous
accompagnent trés bien, je ne peux vraiment pas dire quoi que ce soit a ce sujet. » Le fait
qgue I'on ait toujours pris le temps d’expliquer les étapes suivantes a également été tres
apprécié. « J'ai été bien recu. J'ai été tres satisfait de I’hbpital ol j’ai été traité. IIs m’ont
vraiment bien traité et suivi. lls ont pris leur temps et j’ai toujours obtenu les explications
nécessaires. L’'on m’a toujours bien expliqué I'utilité des visites intermédiaires. Tout s’est bien

passé et je n’ai aucune plainte. »
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Impact financier, et le réle des assurances

Il est clair que I'impact financier d’un diagnostic de cancer peut étre considérable. « Jai
trouvé cela difficile parce que mes cotisations sociales, mes impéts et d’autres choses sont
basés sur un systéme fixe que j’ai. Je mets de cété un certain montant pour mes cotisations
sociales, un autre pour mes impdéts. J'ai donc établi un systéme fixe, et @ un moment donné,
on perd cette certitude. » Les personnes interrogées reconnaissent notamment I'importance
des indemnités fournies par les mutuelles et les compagnies d’assurance. Ils mentionnent
également les avantages d’une situation financierement stable et le fait qu’ils peuvent
compter sur le soutien financier de leur entourage. « J’ai eu la chance d’avoir un partenaire
avec un bon salaire. Que faire si vous étes vraiment seul et que vous n’étes pas suffisamment
assuré ? »

L'on indique souvent que le diagnostic d’'un cancer entraine immédiatement un stress
financier important. Il ne s’agit pas seulement du revenu pendant l'incapacité de travail,
mais aussi de I'impact plus large a plus long terme. Ainsi, certains indépendants ont indiqué
gu’ils étaient immeédiatement préoccupés par I'impact de leur incapacité de travail sur
I'accumulation de leurs droits a la pension. « J'avais peur de perdre tous ces mois pour
I'accumulation ma pension. Par 'intermédiaire de mon secrétariat social, il s’est avéré que je
ne devais pas payer de cotisations de sécurité sociale pour tous ces trimestres, mais que ces
mois seraient pris en compte dans le calcul de ma pension sans que je les paie, car j'entrais
dans la catégorie des « gravement malades. » En outre, les impo6ts annuels d’un
indépendant sont calculés sur la base des revenus et des déductions, un flux d’argent qui
s’arréte pratiquement en cas d’incapacité de travail. Cela crée une préoccupation financiére
supplémentaire a laquelle on ne pense pas immédiatement. « Je n’ai pas pu déduire de frais
des impéts parce que je n’ai pas eu de revenus pendant un an. Cela a entrainé une forte
taxation I'année suivante. Je n’étais pas préparé a cela, et ce fut un coup dur. Dommage que
personne n’ait rien dit a ce sujet avant. Ce n’est déja pas facile comme ¢a. Ce coup-la, je n’en
étais pas bien. »

Outre les avantages connus, l'un des participants a mentionné une mesure de soutien
financier alternative : la prime de soutien flamande (Vlaamse ondersteuningspremie ou
VOP). « Ce que beaucoup d’entrepreneurs ne savent pas, c’est que dans certaines

circonstances, comme le cancer, le gouvernement peut intervenir en partie dans les colits
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salariaux. Un oncologue doit établir une attestation a cet effet. Le VDAB assure le suivi en la

matiére. Ils demandent réguliérement des rapports médicaux. »

Les indépendants mentionnent 3 facteurs qui déterminent leur sécurité financiere.

1) Assurance maladie

Comme indiqué précédemment, en Belgique, il est obligatoire de s’affilier a une mutuelle et
de payer une cotisation pour l'assurance maladie. Les avantages de cette assurance
obligatoire sont clairement reconnus par les personnes interrogées. « Les factures de la
mutuelle arrivaient chaque mois, et je voyais alors ce que cela avait réellement codté et
combien je devais payer. Au final, cela m’a colté un total de 2 000 euros. Heureusement que
nous vivons en Belgique, car aux Etats-Unis, I'on serait condamné. » L'importance de cette
indemnité de maladie est soulignée par tous les indépendants. « Grdce a la contribution de
la mutuelle et @ mon revenu garanti, je n’ai pas eu a transférer de I'argent de mon entreprise
vers mon compte privé. » Sans ce soutien, il ne serait pas possible de couvrir financierement
les colits du traitement du cancer, les dépenses professionnelles et privées. « Sans
I'intervention de la CM [mutuelle], ce serait difficile. Maintenant, c’est 'ONEM qui paie. Tant
que je pergois des indemnités, je ne m’inquiéterai pas du financement de mes traitements. »

En outre, il est clairement indiqué que I’assurance maladie obligatoire ne suffit pas a couvrir
tous les colts et qu’il faut souvent compter sur la stabilité financiére des partenaires. « C’est
mon cabinet, donc je devais payer mon prét, I'électricité, le téléphone... Tous les frais
continuent, ensemble avec tous ces frais médicaux supplémentaires, et cela est a peine
couvert par 'indemnité que vous recevez. Ce n’était pas suffisant pour couvrir toutes mes
dépenses. J'ai la chance d’avoir un mari qui gagne bien sa vie, mais si cela vous arrive et que

vous étes seule, vous faites faillite. »

2) Assurance hospitalisation

L'assurance hospitalisation, le remboursement des frais d’hopital, par contre, est facultative
en Belgique. Les indépendants qui indiquent avoir souscrit une assurance hospitalisation
semblent en étre satisfaits. « Je disposais d’une assurance hospitalisation qui couvrait

également le colit du traitement. J’en étais trés heureux. »
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Toutefois, il est noté qu’il n’est pas facile de prolonger une aide pour les frais médicaux
lorsqu’il est question d’une maladie grave. « J'ai demandé a bénéficier de la « maladie
grave » dans le cadre de I'assurance hospitalisation, car I'aide aux frais médicaux pouvait
alors étre prolongée de trois mois. Je n’y avais pas droit parce que je ne recevais pas de
traitement de suivi. » Sans souscription d’une assurance hospitalisation, les frais
d’hospitalisation ne sont pas couverts. Comme cela n’est pas obligatoire en droit belge, les

conséquences pourraient étre désastreuses.

3) Assurance revenue garanti

L'assurance revenue garanti est également facultative. Les opinions a ce sujet sont
principalement positives dans le sens ou les indépendants ayant un salaire garanti sont
reconnaissants pour cette sécurité financiere supplémentaire. « Je continue a penser que
c’est cher, a 3 000 euros, mais cela m’a énormément rassuré tout au long de ce processus. »
Toutefois, cette assurance revenu garanti ne signifie pas que I'on se sent bien préparé a la
confrontation avec le cancer et aux démarches administratives qui doivent alors étre
entreprises. « Vous n’y étes pas préparé. Je n’avais pas de scénario pour savoir qui
contacter. Que vous obteniez un numéro ou une personne a contacter, et quelles sont les
étapes a suivre. »

Ceux qui n‘ont pas d’assurance revenu garanti vivent cela comme un obstacle a leur
incapacité de travailler. « Le premier jour de ma chimio, je devais faire quelque chose
d’important pour mon entreprise. Deux assistants se sont rendus sur place a I’avance pour
tout mettre en place et pour tout préparer. Je pouvais étre la a 10 heures et commencer
immédiatement. J'étais obligé de continuer a travailler. Je n’ai pas d’assurance revenu

garanti. Je ne pouvais tout simplement pas me le permettre. »

Un certain nombre d’obstacles a la souscription d’une assurance revenu garanti sont
également mentionnés. On dit qu’en tant que jeune indépendant en bonne santé, on ne
pense pas toujours au risque de tomber un jour malade et d’étre soudainement incapable
de travailler. « Je n’ai pas souscrit cette assurance. Ce sont des assurances trés colteuses, et
comme j’étais en bonne santé, je ne voulais pas prendre ce risque. Aprés coup, on se dit : « Si
seulement j’avais... ». Elle est toutefois considérée comme une assurance trés « chéere », ce

qui rend les choses plus difficiles pour les indépendants qui débutent. « Je n’avais pas de
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salaire garanti en tant qu’indépendant, car il a fallu beaucoup de temps pour que mes
revenus atteignent un certain niveau. Apreés ¢a, je n’y ai plus pensé. Si mon salaire avait été
plus stable, je I'aurais peut-étre souscrite plus tét. » Les indépendants, qui bénéficient d’une
assurance complémentaire, se font une raison. « C’est un peu comme l'assurance omnium
d’une voiture. Avec un peu de chance, vous n’en aurez jamais besoin, et c’est cher. Je n’ai
aucun probléeme a la payer maintenant. En fin de compte, depuis le mois d’avril de I'année
derniére jusqu’a aujourd’hui, je n’ai eu aucun probléme de revenus, car si cela venait s’y
ajouter... Ce serait un gros probléeme. » En outre, il est souligné que ce n’est pas seulement
le co(it qui constitue un obstacle, mais aussi le fait que I'information est tout simplement
trop peu partagée. « Parce que vous en savez si peu, vous avez l'impression de devoir

renoncer a une partie de vos revenus. »

Incapacité de travail et le retour au travail

La majorité des indépendants indiquent qu’ils ont essayé de continuer a travailler aussi
longtemps que possible pendant le traitement. « Je pouvais travailler et je m’en sortais. A
cette époque, je n’avais pas non plus envisagé de ne pas travailler. Pendant mon
prétraitement, je n’ai méme pas prévenu la mutuelle, car j’ai continué a travailler, sauf les
jours de chimio. » Certains disent méme qu’ils ne se sont jamais arrétés complétement.
« Non, je n’ai pas arrété de travailler complétement. Jusqu’a la veille de 'opération, j’allais
encore chez les clients. Aprés cela, je suis resté a la maison pendant un mois et je n’ai pas
fait de visites clients. Mais j’étais toujours joignable par mail et par téléphone. En théorie, je
devais arréter de travailler a 100 %. Je n’ai jamais eu un repos complet a 100 %. »

La raison pour laquelle les indépendants continuent a travailler s’explique, selon eux, par le
« caractére » typique d’un indépendant. Ils se décrivent comme des personnes qui vivent
pour I'entreprise, de sorte qu’ils ne peuvent pas simplement I'oublier en se concentrant sur
la gestion de leur maladie. « Je suis encore allé a I’entreprise avec ce bidon. C’est mon mari
qui m’y a conduit. C’est dans ma nature. Je ne peux pas simplement laisser tout tomber. »
Méme un traitement intensif a I’hOpital n’était pas une raison pour certains de ne pas
continuer a travailler. « Pendant le traitement, avant 'opération, j’ai encore su travailler a
temps partiel. Je devais me rendre a I’hépital tous les jours pendant 5 semaines pour la
radiothérapie. Aprés c¢a, pendant quelques semaines, un jour par semaine pour la

chimiothérapie. Mais je me suis débrouillé, je ne pouvais pas Ildcher prise. » La peur de
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perdre des clients est également une raison importante pour continuer a travailler.
« Arréter, c’est mourir quand on est indépendant. J'ai constitué une base de 250 clients. Je
travaille avec un certain nombre de consultants, mais je suis la personne de contact pour le
client. Alors entre les deux, j’ai continué a travailler, a mon rythme. »

L’incertitude financiéere joue un role important dans la décision de continuer a travailler. Par
exemple, plusieurs indépendants avaient le sentiment qu’ils n’osaient pas arréter de
travailler immédiatement apres leur diagnostic parce qu’ils n’étaient pas s(rs des
conséquences. « Vous travaillez, et je n’avais pas I'intention d’arréter, car je n’avais aucune
idée de I'indemnité dont j’allais devoir vivre. J’ai méme pensé que je n’aurais droit a rien. Je
pensais que je ne pouvais compter sur rien du tout. Au début, j’étais en panique. Je ne
voulais pas arréter, car j’avais peur de tout perdre. Certains indépendants indiquent qu’ils
ont continué a travailler en raison des problemes financiers qui s’en suivraient autrement.
« J’ai dd continuer a travailler car je n’ai pas d’assurance revenu garanti. C’est ce qui rend les
choses difficiles : c’est parce qu’on y est obligé. »

Etonnamment, la majorité des indépendants indiquent que leur travail et leur entreprise ont
une influence positive sur leur bien-étre mental. lls travaillent non seulement parce qu’ils y
sont obligés, mais aussi parce que cela leur donne plus de force et de soutien. « J’ai continué
a travailler parce que sinon je serais resté a la maison a me faire du mauvais sang. Je
travaille avec des enfants et ils ne posent pas de questions, alors cela m’a aidé a me changer
les idées. Mais une fois la chimio commencée, surtout parce que j’étais sensible aux
infections alors, ce qui est un risque plus élevé quand on travaille avec des enfants, je n’ai

plus travaillé. »

Pourtant, jusqu’a la moitié des indépendants interrogés ont cessé de travailler
immédiatement aprés leur diagnostic. Pour certains, arréter semblait une décision
« logique » en raison de la lourde période de traitement et d’examens médicaux a laquelle
ils étaient confrontés. « Une étape logique. Tout ce que je voulais alors, c’était me
débarrasser du cancer et le combattre. » Pour certains, il n’y avait méme aucun doute. « Je
n’avais pas d’autre choix que d’arréter de travailler immédiatement. Je devais me concentrer
sur la lutte contre la maladie ». En outre, la charge physique causée par le diagnostic et le
traitement du cancer est également mentionnée par les indépendants comme une raison

d’arrét de travail. « Vous devez subir un traitement brutal. Vous étes amputé. Vous souffrez
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et suivez une chimiothérapie. Toutes les chimiothérapies ne se ressemblent pas, mais
certaines sont tres dures. »

Le fait d’avoir des collégues qui peuvent prendre en charge certaines taches peut faciliter la
décision d’arréter de travailler. « Mon associé s’est chargé de tout et a fait un trés bon
travail. Je savais que mon entreprise était entre de bonnes mains. »

Parfois, il y a aussi des conséquences positives pour I'entreprise. Il est souligné qu’un
diagnostic de cancer peut aussi procurer du temps et de I'espace. « J’ai pris un peu de temps
pour travailler sur I'entreprise et développer de nouvelles choses. En fait, mon entreprise a
été ma thérapie et elle m’a apporté de nouvelles idées. Je ne pouvais pas toujours travailler
au quotidien, je n’en avais pas la force, ni I'’énergie. Mais j’ai réfléchi de maniére inspirée et
créative a l'entreprise. » L'opportunité de travailler sur I’entreprise d’'une manieére différente
pendant I'absence est mentionnée plusieurs fois par les participants. Cela peut donc aussi
étre une opportunité dans certains cas. « J’ai su travailler trés dur sur mon entreprise en
2019 parce que j’ai été obligé de faire cet arrét d’urgence. Cette maniére de devoir prendre
soin de soi constituait donc également une opportunité, en sorte. »

Bien que certains indépendants étaient pleinement convaincus de devoir arréter
immédiatement de travailler, tous les participants avaient le désir de reprendre le travail
rapidement. Presque tous les indépendants avaient déja repris le travail au moment de
I'entretien. La encore, I'impact sur le bien-étre mental est invariablement cité comme la
principale raison. Ainsi, certains indépendants déclarent qu’ils ont commencé a se sentir
seuls et que la reprise du travail les aiderait. « Je ne voulais plus rester a la maison. Je voulais
a nouveau étre parmi les gens. Je vis a la campagne et quand je regarde dehors, je ne vois
que des champs. Parfois, c’est trés bien, mais a ce moment-la, j’en avais assez. » Il a
également été indiqué que le travail était une distraction enrichissante. « Cela m’a aidé
parce que je pouvais penser a I’avenir. Je n’ai jamais été quelqu’un qui pouvait rester assis. Si
on m’avait dit de rester assis dans le canapé a la maison pendant six mois, je serais devenu
fou. Lorsque je me sentais bien, je pouvais répondre & mes e-mails et garder un certain
contact avec le monde extérieur. »

Le sentiment de responsabilité que les indépendants ressentent a I’égard de leur entreprise
et de leurs clients joue un role non seulement dans la poursuite du travail, mais aussi dans le
besoin de reprendre le travail rapidement. Ainsi, la présence de collégues donne d’une part

un sentiment de réconfort, mais dans une certaine mesure, elle est également a I'origine de
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sentiments de culpabilité. « Parce que je savais que mes deux colléegues étaient livrés a eux-
mémes. Pour eux, c’était trés difficile. Ils m’ont beaucoup aidé, mais il était temps pour moi
de les aider a mon tour. » En outre, cinq indépendants mentionnent également un
sentiment de loyauté envers leurs clients. « Je me sentais parfois déprimé, mais je me suis
engagé a y aller parce que je devais étre la pour quelqu’un d’autre. Mes clients comptent sur
moi. Je ne peux pas les laisser tomber. lls sont toujours la pour moi, alors je veux étre la pour
eux aussi. »

La flexibilité qui accompagne le statut d’'indépendant est un facteur facilitant le retour au
travail. « Les taches restent les mémes. En tant qu’indépendant, j’ai I'avantage de pouvoir
choisir mes propres horaires. Le fait de ne pas devoir étre présent tous les jours de 9 a 5 est
un grand avantage. Parce que parfois, on ne se sent pas trés bien et on n’est pas productif.
Je peux alors choisir d’arréter plus tét. Je ne voudrais pas travailler autrement. » Le fait qu’ils
peuvent donner un sens a leur travail eux-mémes et varier leurs taches est également un
grand avantage. « J’ai parfois du mal a me concentrer pendant de longues périodes, par
exemple lorsque je conduis une voiture. Lors de mon travail, je peux varier les tdches, cela se
remarque donc moins. C’est un énorme avantage, je ne pourrais pas faire autrement. »

En méme temps, les indépendants mentionnent que le régime de reprise du travail n’est
tout simplement pas assez flexible dans leur situation, ce qui constitue un obstacle au
retour. « Travailler 8 heures le mardi, 8 heures le mercredi et 4 heures le jeudi. Il faut
vraiment se fixer des tdches. Vous n’avez donc pas de flexibilité dans votre emploi du
temps. » |l leur est difficile de décider a I'avance dans quelle mesure ils vont reprendre le
travail, car leur capacité a travailler est trés imprévisible. « Les choses ne sont pas assez
prévisibles pour reprendre le travail.

Il n"'est donc pas toujours facile de reprendre le travail, et certains facteurs peuvent
empécher un retour au travail. Tout d’abord, ils indiquent que la gravité et le pronostic du
diagnostic de leur cancer ont entravé le processus de retour au travail. « Il était partout.
Dans les glandes, les deux seins et le sternum, il y avait des métastases partout. Je sais
maintenant que je ne pourrai plus jamais travailler a part entiere. » Mais la méme
indépendante ajoute qu’elle ne se sentait déja pas assez bien avant pour reprendre le
travail. « En fait, avant méme que les métastases n’apparaissent, je savais que je ne pourrais
pas recommencer parce que je ne me sentais pas assez bien. » Elle souligne également

I'influence des conséquences physiques et mentales du diagnostic et du traitement du
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cancer comme obstacle au retour au travail. « Je n’ai pas encore repris le travail car je pense
avoir besoin de temps pour me rétablir. J’éprouve encore beaucoup d’obstacles, tant sur le
plan physique que mental. »

Le facteur financier est également mentionné comme un obstacle a la reprise du travail : la
majorité des indépendants en incapacité de travail déclarent qu’ils aimeraient travailler
davantage ou a nouveau, mais que le risque de perdre leurs indemnités les en empéche.
« Je voudrais travailler davantage, mais j’ai peur de perdre mon indemnité. Ou d’avoir
I'impression que c’en est trop, finalement, et de ne plus pouvoir compter sur une
indemnité. » lls n’osent pas contacter les compagnies d’assurance au sujet des possibilités
de retour au travail, de peur qu’on attende d’eux qu’ils reprennent le travail. « Je ne veux
pas réveiller le chat qui dort. Si je vais poser la question maintenant, ils vont noter quelque
part que je cherche une occupation. »

Les participants formulent également le besoin d’un soutien accru lors de la reprise de
travail. lls remarquent qu’un tel accompagnement est disponible pour les salariés, mais pas
pour les indépendants. « Il existe une initiative de Kom op tegen Kanker (une organisation
flamande de lutte contre le cancer) qui propose un accompagnement et une réadaptation

lors de la reprise de travail. Mais cela ne concerne que les salariés. »

Besoin d’information

Selon la moitié des indépendants, I'assurance revenu garanti n’est pas suffisamment
connue. lls attribuent cela en partie a un manque d’information lors de la formation ou au
début de I'activité indépendante. « Il n’y a personne parmi mes collégues qui dispose d’une
assurance revenu garanti. Elle a a peine été abordée lors de la formation que j'ai regue
lorsque je suis devenu indépendant. Il faut vraiment chercher soi-méme, et donc cela ne se
fait pas. lls admettent qu’ils n"ont pas cherché a s’informer spontanément, mais qu’ils ont
souscrit une assurance revenu garanti sur les conseils d’autres personnes. « Je n’en ai pas
pris une quand j’étais jeune. Finalement, je I'ai fait sur la recommandation de quelqu’un
d’autre. Et maintenant, je suis bien content d’en avoir souscrit une. » Un certain nombre
d’indépendants estiment que les assureurs donnent trop peu d’informations. « Lorsque vous
souscrivez vos assurances au début, vous pensez qu’elle n’est peut-étre pas nécessaire, sur la
base des explications que I’on vous donne. Mais si vous en avez quand méme besoin, vous

auriez préféré faire un autre choix. Ainsi, les explications que I’on vous donne au début sont
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en fait inadéquates. » Un autre indépendant souligne que les compagnies d’assurance elles-
mémes fournissent trop peu d’informations concrétes, car elles connaissent peu ou pas du
tout le dossier et le contexte de l'indépendant au moment ou il tombe malade. « lis
n’étaient manifestement pas au courant de mon état. Alors que cela pourrait en fait étre

réglé d’'une maniére simple.

Il existe également un manque d’informations sur les options possibles concernant la
reprise de travail. « Je ne sais pas comment faire si je voulais recommencer a travailler
maintenant. J’aimerais savoir quelles sont mes options. » Jusqu’a la moitié des indépendants
déclarent qu’ils se sentent régulierement mal informés. D’apreés leur expérience, il n’est pas
toujours évident de savoir qui ils doivent appeler pour obtenir des réponses. La
communication avec les mutuelles est décrite comme peu empathique et difficile. « Avez-
vous déja été en contact avec la mutuelle en tant que patient ? C’est trés rigide, et pas du
tout adapté aux besoins des indépendants. Les gens ne se soucient pas vraiment de votre
dossier. » La serviabilité, en particulier, laisse beaucoup a désirer. « J'appelle donc la
mutuelle pour demander pourquoi ma indemnité a été arrétée et pourquoi je dois passer
chez le médecin-contréle, et la réponse est que je le sais mieux qu’eux. Si je le savais,
pourquoi les appellerais-je alors ? » Cette demande d’empathie peut étre influencée par une
capacité réduite a supporter tout cela pendant leur maladie.

Il existe un besoin évident d’un ensemble standard d’informations importantes au début du
traitement du cancer. Aujourd’hui, tout le monde doit tout chercher ou demander par soi-
méme. « Il y a des choses que vous pouvez faire en tant qu’indépendant, mais je ne les ai pas
découvertes, ou trop tard. Par exemple, vous pouvez mettre votre société a responsabilité
limitée en non-activité ou réduire votre salaire, personne ne me I’a dit. J'aurais aimé recevoir
des informations de ma mutuelle concernant un revenu de remplacement, car j’y aurais
probablement eu droit. Personne ne m’a rien dit a ce sujet, vous devez tout demander vous-
méme. »

Un théme récurrent est que le diagnostic de cancer en lui-méme demande beaucoup de
travail, et que chercher soi-méme des informations supplémentaires ou des réponses

demande trop d’énergie. Et celle-ci manque tout simplement a ce moment-la.
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Charge administrative

Les défis administratifs liés au diagnostic du cancer sont également abordés. Les avis sont
partagés a ce sujet. La moitié des indépendants disent avoir trouvé que la gestion de tous
les aspects administratifs était un grand défi, et qu’ils ne se sont pas toujours sentis maitres
de la situation. « Le volet administratif, c’était un peu difficile. Les différentes instances vous
aident, mais a un moment donné, les arbres cachent la forét. C’est dur, car vous étes aussi
une épave émotionnelle. » En particulier, I'assurance revenu garanti implique beaucoup de
paperasserie, selon les participants. « J’avais commencé a remplir ces papiers, mais au bout
d’un moment, je me suis dit ‘laisse tomber’. » D’autres ont précisé qu’ils étaient initialement
satisfaits de leur assurance revenu garanti, mais que des difficultés sont apparues lors de la
reprise du travail. « En soi, j’en suis satisfait, tout était rapidement en ordre. J'ai recu mes
indemnités trés correctement, tant que j’étais malade. Dés que j’ai commencé a travailler, je
devais passer un contréle tous les trois mois. C’était presque impossible a faire, quelle
misére. » Une frustration majeure de plus de la moitié des participants concernant
I'assurance revenu garanti est la visite trimestrielle obligatoire chez le médecin-contréle.
« Pourquoi ce médecin doit-il me revoir tous les 3 mois ? » Ma poitrine ne repousse pas apreés
3 mois. C’était confrontant a chaque fois. » L'administration impliquée est également
considérée comme trés fastidieuse. « Je trouve ennuyeux que l'on doive présenter un
rapport médical chaque fois que l'on veut conserver son revenu garanti. Quelle
administration, personne n’a envie de faire ¢a. Et surtout pas quand on est malade. » Les
médecins-contrble des assurances sont également décrits par certains participants comme
froids et manquant d’empathie : « Le contact avec I'assureur est trés froid. Ce sont souvent
des personnes qui ont peu d’empathie. » Certains participants signalent également que
I'arrét soudain du revenu garanti, sans avertissement, est trés ennuyeux. « Vous n’étes pas
averti a I'avance, par exemple, que vous devez d’abord passer chez le médecin-contréle
avant qu’ils n’arrétent votre revenu garanti. On l'arréte d’abord, puis vous recevez une
lettre. C’est le monde a I’'envers. »

La moitié des indépendants ont pu confier la partie administrative a leur famille ou a leur
partenaire, ce qui leur a été d’un grand secours. « Ce qui était lié G mon entreprise, comme
la sécurité sociale et le revenu garanti, je I’ai fait moi-méme. Le reste, comme |’assurance
hospitalisation, ma mére I'a fait pendant longtemps. Je I'ai laissée s’en occuper, sinon ¢a

devenait trop. » Le fait de pouvoir transmettre toutes les questions administratives permet
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de se reposer, ce qui n"aurait pas été le cas autrement. « Mon mari s’est occupé de I'aspect
administratif. Je n’ai pas eu a m’en inquiéter outre mesure. Heureusement, car G ce moment-

la, c’en était trop. »

Suggestions pour I'avenir

Sur la base des discussions, un certain nombre de besoins clairs sont déja apparus.
Lorsqu’on demande spécifiquement aux indépendants eux-mémes de formuler des
recommandations politiques, un certain nombre de nouvelles idées émergent.

L'accent est mis sur la nécessité d’un coach ou d’'un accompagnateur qui continue a suivre
I'indépendant, méme apreés une hospitalisation, et auquel on peut toujours s’adresser pour
toutes sortes de questions : « Un coach qui aide aussi pour tout ce qui se déroule en dehors
de I’hépital et qui apporte son soutien pour tout ce qui préoccupe les indépendants. »

En outre, les indépendants soulignent le manque de soutien émotionnel, de conseils et
d’informations sur le bien-étre mental. « Il doit y avoir plus d’accompagnement sur le plan
mental. Cette question n’est pas suffisamment abordée, car en premier lieu vous étes
malade. » Par exemple, il est suggéré d’'impliquer des psychologues et des psychiatres. « I/
faudrait peut-étre faire appel a un psychologue ou a un psychiatre. Pour que quelqu’un
puisse également se pencher sur les aspects émotionnels. »

Sur le plan financier, les participants formulent quelques suggestions pour I'avenir. Par
exemple, ils disent qu’il serait utile de pouvoir reporter certains frais de fonctionnement en
cas de maladie, afin qu’ils soient déja moins inquiets a ce sujet. « Il s’agit de certaines
charges et de certains préts que vous supportez. Si vous pouvez obtenir un report, pas une
remise de dettes, il serait plus facile d’équilibrer les finances. »

Le manque d’information est également abordé en détail. Il existe un besoin particulier
d’informations plus concrétes ou directement applicables qui sont également proposées a
un moment opportun. La moitié des indépendants souhaitent recevoir des informations
sous forme d’un document ou d’une liste donnant un apercu de I'administration et de
I'assurance a souscrire, y compris les raisons pour lesquelles cela pourrait étre utile aux
indépendants a des moments précis. « Il serait utile de le recevoir dés que vous recevez votre
diagnostic. Il devrait s’agir d’une sorte de liste de contréle, avec toutes les choses a vérifier et
les organismes a contacter. Une sorte de trajet a suivre. » Une autre suggestion est de

demander a la mutuelle ou a I’hopital de fournir ces informations, car le contact avec le
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personnel y est bon. « Sur le plan émotionnel, j’y ai été trés bien soutenue et encadrée. Ne
peut-on pas lier le volet administratif a cela également ? »

Certains indépendants craignent de perdre leurs indemnités lorsqu’ils reprennent le travail.
Ici aussi, une approche plus proactive de I'information est nécessaire. « Il suffit d’expliquer
de manieére proactive au patient la meilleure facon de reprendre le travail et quelles sont les
conséquences. » L'influence de I'assureur sur la reprise du travail est également importante.
« Je pense que les assureurs peuvent faire beaucoup plus pour les indépendants. Les motiver
a travailler a temps partiel en combinaison avec une indemnité, par exemple. »

Il existe également une demande pour plus de flexibilité lors du retour au travail.
Actuellement, les indépendants doivent définir le pourcentage de leur reprise de travail.
Dans la pratique, ce n’est pas si facile en raison des conséquences physiques et
psychologiques souvent imprévisibles de la maladie. « Cela ne sert a rien d’aller travailler les
jours ol vous ne vous sentez pas bien. Vous dépassez vos limites parce que vous ne voulez
pas perdre votre revenu, et vous risquez alors d’étre hors jeu pour une longue période. » Le
retour progressif au travail est suggéré comme une solution possible. « Il devrait y avoir un
moyen de commencer progressivement ou d’expérimenter, pour voir ce qui marche. Sans
devoir faire le grand saut tout de suite. »

Il faudrait également mettre davantage 'accent sur 'accompagnement en matiére de retour
au travail, a l'instar de certaines initiatives locales qui ciblent une sous-population dans
certaines régions. Elles s’adressent généralement aux salariés, car leur statut est plus
structuré. « On m’a dit a un moment donné qu’il existait des programmes avec des
psychologues et des assistants sociaux pour m’accompagner vis-a-vis de mon employeur.
Lorsque j’ai mentionné que j'étais indépendant, la réponse a été « Désolé, nous n’avons pas
de programmes pour vous.» Alors, I'histoire s’arréte. C’est la réalité. » Selon les
indépendants, cet accompagnement devrait étre davantage axé sur le coaching et la
réintégration progressive. « Je mettrais I'accent sur I'encadrement, le coaching et la
réintégration progressive. Comme on le fait avec les salariés. » Un indépendant suggere de
mettre en place une initiative dédiée au processus de réadaptation et d’aide au retour au
travail des indépendants. « Un organisme comme Rentree [organisation qui aide les salariés
qui reprennent le travail aprés un cancer] ou, par exemple, des avocats peuvent également

vous aider. Ils peuvent examiner votre situation professionnelle et négocier pour vous avec le
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médecin de la mutuelle et les autres médecins. Quelqu’un qui peut analyser I'ensemble du
tableau et évaluer la capacité de I'entrepreneur en question. »

En outre, les indépendants constatent que le contexte spécifique de chaque indépendant
n’est pas suffisamment pris en compte par les assureurs et autres organismes tels que les
mutuelles qui jouent un role dans la reprise du travail. « J’ai demandé s’ils savaient que
j’étais indépendant. La réponse a été qu’ils n’avaient pas connaissance du dossier mais qu’ils
suivaient simplement le schéma général. » Nous entendons la méme histoire lorsqu’il s’agit
des médecins-controle. « Quand je vais faire un check-up, ils ne regardent pas mon contexte.
Cela me semble trés peu clairvoyant. »

Au lieu d’encourager le retour au travail, qu’il soit partiel ou non, c’est le contraire qui est
parfois recommandé. « J’ai demandé ce que je pouvais encore faire. On m’a dit qu’il valait
mieux que je ne fasse rien, pour conserver le revenu garanti. On n’a manifestement pas
compris que je voulais vraiment travailler. »

Pour les indépendants eux-mémes, il est clair que dans plusieurs domaines, la
différenciation entre leur situation et celle des salariés est insuffisante. « Les salariés, les

entrepreneurs et les indépendants sont tous mis dans le méme sac. »
Suffisance

Au total, 23 entretiens ont été menés, aprés quoi il a été décidé d’arréter la collecte de
données, le nombre d’entretiens étant suffisant. Le guide d’entretien a été ajusté apres
chaque série d’entretiens et I’analyse intermédiaire en fonction des nouvelles questions qui
ont émergé. Etant donné le peu d’études menées dans le passé sur les indépendants, nous
supposons que de nouvelles questions vont continuer a surgir. La présente étude constitue
une premiere étape importante. Compte tenu du nombre limité d’études qui existent déja
sur les indépendants, il n’est pas possible de formuler toutes les réponses possibles sur la
base d’une seule étude. En outre, I'hétérogénéité du groupe-cible fait qu’il est tres difficile
d’affirmer que la vision des « indépendants » est représentée de maniere adéquate dans
I’échantillon examiné ici. Cependant, nous pouvons affirmer que sur la base de ces
23 entretiens, suffisamment de nouvelles pistes de recherche future ont été générées et
gu’une étape importante a été franchie dans la formulation de recommandations politiques

visant a soutenir les indépendants, en particulier dans le domaine des thémes identifiés p%o



le groupe-cible lui-méme. Nous affirmons donc que la « suffisance »' dans la collecte des
données a été atteinte: I'objectif de I'étude a été atteint sur la base des données
actuellement collectées.

Les thémes abordés ci-dessus sont mentionnés a plusieurs reprises par les indépendants
eux-mémes comme des éléments qui rendent leur processus d’incapacité de travail plus
difficile, ou qui sont source de frustration. Lors de nouveaux entretiens, les mémes themes
revenaient sans cesse, ce qui permet de conclure que ce sont les thémes qui posent
probléeme a un certain sous-groupe d’indépendants. Il existe donc une base scientifique
suffisante pour la formulation de recommandations politiques basées sur ces thémes. Ce
constat est étayé par les conclusions des autres chapitres.

Cela ne signifie pas qu’il n’y a pas d’autres besoins de soutien parmi le groupe diversifié que
constituent les indépendants. Des études supplémentaires pour explorer davantage de
nouveaux thémes sont encore nécessaires. Cependant, nous pouvons affirmer que les
recommandations formulées résultant de cette étude répondent au moins en partie au

besoin de soutien d’une part représentative des indépendants en Belgique.

13 messages clés

1) Les plaintes physiques aprés le traitement du cancer comprennent principalement la
fatigue.

2) Sur le plan mental, plus de la moitié des indépendants font état d’'une force
émotionnelle réduite, 75 % indiquant qu’un soutien émotionnel plus important était
nécessaire.

3) Les relations sociales sont trés importantes pendant I'expérience du cancer et ont donc
plus de poids.

4) S'ils sont proposés, les contacts avec le personnel multidisciplinaire des hopitaux sont
considérés comme trés précieux et d’'un grand soutien, ce qui contraste fortement avec

les contacts avec les organes administratifs.

16 Suffisance contre saturation : un nouveau concept de recherche qualitative formulé par les chercheurs - voir
annexe 11.
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5)

6)

7)

8)

9)

En général, les gens sont satisfaits de I’assurance minimale obligatoire par le biais de la
mutuelle en cas de maladie.

La majorité des indépendants souscrivent une assurance revenu garanti malgré son co(t
élevé. Cette mesure est considérée comme un investissement sensé.

L'assurance hospitalisation n’est pas obligatoire, ce qui peut entrainer de graves
conséquences financiéeres.

La moitié des indépendants travaillent le plus longtemps possible ou ne s’arrétent
jamais de travailler. lls ne le font pas seulement a cause de I'aspect financier, mais
surtout parce que cela favorise leur bien-étre émotionnel.

Les indépendants préférent reprendre le travail le plus tot possible. Cest la
gu’intervient un grand sens des responsabilités a I'égard de leurs clients, ainsi que

I'impact positif sur leur bien-étre émotionnel.

10) La flexibilité est un outil important pour le retour au travail.

11) Néanmoins, la majorité des indépendants indiquent qu’ils souhaiteraient étre davantage

soutenus dans la reprise de leur travail, notamment sous la forme de plus

d’informations.

12) Il est nécessaire de disposer d’informations plus claires et plus rapides concernant les

indemnités, le travail autorisé et la reprise du travail, sous la forme d’une liste de

contréle ou d’une plateforme en ligne disponible immédiatement aprées le diagnostic.

13) L'administration est un défi pour la moitié des indépendants. Il existe un besoin évident

de rationaliser ce processus.

Implications

Les besoins de soutien qui sont clairement apparus dans ce chapitre sont examinés en détail

dans les conclusions et les recommandations politiques a la fin de ce document.
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Conclusions et recommandations

Auteur : Elke Van Hoof

La création d’un cadre politique pour les indépendants confrontés au cancer est une
responsabilité partagée. D’'une part, nous avons besoin de I'expérience des indépendants
eux-mémes, et d’autre part, la politique doit adapter ce cadre de soutien autant que

possible a leur environnement.

Jusgu’a récemment, toutes les politiques en matiere d’incapacité de travail et de reprise de
travail étaient fondées sur les perceptions des salariés. Le contexte dans lequel ils vivent et
travaillent est mieux structuré et les chercheurs ont déja développé une série de stratégies
de recherche pour ce groupe-cible. Cette étude porte exclusivement sur les indépendants

atteints de cancer et constitue donc une premiere dans la littérature scientifique.

Les comparaisons internationales sont trés difficiles, étant donné les différences entre les
politiques, les définitions des statuts et la proportion de ces statuts par pays. En outre, les
indépendants constituent un groupe en mouvement, non seulement en termes de politique
et de statut. Au sein du groupe des indépendants, nous observons différents statuts, tels
gue lindépendant exercant une activité complémentaire, I'entreprise individuelle et
I’entrepreneur ou le dirigeant d’entreprise. Nous avons également vu apparaitre récemment
de nouvelles formes de travail indépendant, comme le travailleur flexible et I’étudiant-
entrepreneur. Les indépendants sont également de plus en plus nombreux, avec une

augmentation de 2,3 % entre 2017 et 2018 en Belgique.

La maladie, et donc le cancer, ne fait aucune distinction en termes de statut. En moyenne,
1 personne sur 5 sera confrontée a un cancer avant I'dge de 50 ans. Cela vaut également
pour les indépendants. En moyenne, 1 femme sur 4 et 1 homme sur 3 devraient étre
confrontés a un cancer avant I’'age de 75 ans. La question est de savoir dans quelle mesure
le cadre politique a été ajusté en fonction de ces chiffres inquiétants. Les indépendants

belges sont-ils suffisamment soutenus pendant et apreés le cancer ?
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Cette étude vise a cartographier le vécu des indépendants atteints d’'un cancer et a
identifier les similitudes et les différences entre le vécu des indépendants et des salariés. De
cette maniere, des recommandations ciblées peuvent étre formulées pour les domaines qui

nécessitent un meilleur alighement entre le cadre politique et le monde des indépendants.

Les indépendants atteints d’un cancer sont confrontés aux mémes défis que les salariés
dans cette situation. lls souffrent du cancer non seulement a cause de la maladie et de ses
traitements, mais aussi a cause de I'impact du diagnostic sur eux. La maladie est toujours
vécue comme une rupture avec la vie insouciante et une confrontation avec la mortalité.
Cette interaction complexe entre I'impact du diagnostic, la maladie en soi et le traitement
correspondant peut entrainer une vulnérabilité, tant au niveau du bien-étre général que de
la reprise du travail. Plus les plaintes physiques et émotionnelles sont nombreuses pendant

le cancer, plus la reprise est difficile.

Lorsque l'on construit un modeéle, on retrouve les mémes aspects que pour les salariés.
L'importance du réseau social, les vulnérabilités prémorbides, I'adge et le degré de contrainte
physique au travail ne sont que quelques exemples. Un aspect plus spécifique dans le cas
des indépendants est la capacité sociale. Plus de 70 % des indépendants disent ne pas avoir
de collegues, ce qui rend les contacts avec les autres plus difficiles. Or, le contact social est
un levier important pour le soutien émotionnel et I'orientation vers des solutions. La
stabilité financiére semble également peser davantage sur les indépendants et devrait étre

prise en compte comme un facteur important dans les nouvelles mesures de soutien.

Lorsque nous examinons l'incertitude financiére, nous devons également tenir compte du
secteur. Il existe des secteurs ol la concurrence est plus ou moins importante. Une forte
concurrence fait que le client trouve plus facilement une alternative. On peut s’attendre a
plus d’incertitudes et de troubles financiers dans ce cas, ce qui mine la capacité
émotionnelle de supporter les choses. Les systéemes qui estiment le risque d’absence de
longue durée ou qui indiquent quelles mesures de soutien doivent étre appliquées doivent
en tenir compte. Le soutien psychosocial qui existe déja dans les hopitaux, par le biais du

psychologue spécialisé en oncologie, du coach spécialisé en oncologie ou de l'infirmiere
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spécialisée en oncologie, devrait également étre mis a la disposition des indépendants sans

charge administrative supplémentaire, également en dehors des soins.

Les indépendants different des salariés a bien des égards. Les indépendants continuent de
travailler plus longtemps et préférent méme le travail a l'incapacité de travail. Cette
évolution est motivée non seulement par des incitations financiéres, mais aussi par la
concurrence, la position sur le marché et la passion. En outre, la maladie pourrait étre une
raison de mettre en doute la fiabilité. Aprés tout, un client souhaite la continuité des
services ou des produits. Des alternatives sont nécessaires pour assurer cette continuité,
afin qu’une période compléete de rétablissement puisse étre assurée sans incertitude
financiere et sans stress supplémentaire. Il existe un systéme de remplacement pour les
entrepreneurs, mais il n’est pas utilisé. Au moment de la rédaction de ce rapport final
(février 2022), une seule personne figurait dans la base de données comme remplacant
possible. Ainsi, méme si 'utilisation devait augmenter, il n’y a pas assez de candidats pour
assurer les remplacements. Pour ce faire, on peut s’appuyer sur les initiatives existantes
avec les entreprises qui souhaitent continuer a utiliser leur expérience sur le marché du
travail. Par exemple, l'initiative « Sixie »a été récemment mise en place : des retraités de
plus de 60 ans sont employés sur le lieu de travail. Nestor, une agence de travail temporaire
qui se concentre spécifiquement sur les plus de 50 ans et les retraités, travaille également
de la méme maniére. Une telle initiative pourrait également étre utilisée pour soutenir les

indépendants (en incapacité de travail).

Nous devons également nous efforcer de démystifier la maladie ; le cancer n’est pas un
signe de faiblesse. Cela peut arriver a tout le monde. La flexibilité semble également étre
d’une importance capitale dans la politique. Aujourd’hui, les indépendants doivent cesser
de travailler pour bénéficier d’'une aide financiere. Cette étude montre que les indépendants
n‘optent pas pour cette option et que cela peut potentiellement nuire a I'esprit
d’entreprise. La reprise progressive du travail ou le maintien de I'emploi par le biais d’un
travail a temps partiel assorti d’'une indemnité pourrait constituer une solution a cet égard.
Il devrait étre possible de sauter la période d’incapacité de travail totale et un diagnostic
devrait suffire pour accéder a un tel systeme de soutien. Les démarches administratives

doivent étre adaptées au monde des indépendants, tant en termes de rapidité que de
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critéres. Il pourrait s’agir, par exemple, d’'un guichet unique sous la forme d’une liste qui non
seulement regroupe toutes les informations et tous les liens, mais explique aussi quand et
pourquoi on peut s’y rendre. De cette facon, I'indépendant a une meilleure vue d’ensemble.
La volonté de rester dans le monde du travail a aussi un revers : une aptitude au travail plus
faible. Le fait de continuer a travailler prolonge la période de rétablissement. Le travail est
bien un levier dans le cadre du rétablissement, mais les choses prennent plus de temps. Il
existe a un risque de contrecoup a long terme. On peut y remédier en maintenant les
mesures de soutien jusqu’a, par exemple, un an aprés la guérison, ce qui minimise le risque
de contrecoup.

Le soutien existant actuellement pour les indépendants, par le biais des compagnies
d’assurance et de la représentation professionnelle ou sectorielle, est pergu par les
indépendants comme insuffisant. L'offre n’est pas adaptée a leur cadre de vie et laisse a
désirer dans de nombreux domaines. Temps d’attente pour obtenir de I'aide, manque de
compréhension a I’égard de ceux qui veulent continuer a travailler, absence de décisions qui
entrainent des problémes de planning, manque d’empathie : autant d’expériences dont un
malade du cancer n’a pas besoin. Une assistance en temps réel, comme les solutions
utilisées dans le secteur bancaire (par exemple, les discussions via une application), pourrait

constituer une solution intéressante a cet égard.

Lorsqu’un indépendant est déclaré en incapacité de travail, il recoit des sommes forfaitaires
qui ne correspondent pas a ses revenus. Le niveau de vie ne peut étre maintenu. Méme si
I’on est prét a adapter son niveau de vie a la nouvelle réalité, une période de transition est
nécessaire. De cette maniere, 'incertitude et le stress financiers peuvent étre évités. En
effet, des études montrent que I'insécurité financiere est un facteur prémonitoire important
du bien-étre psychologique, et que celle-ci constitue donc un risque de problémes
psychologiques secondaires tels que I'anxiété et la dépression. Dans le régime des salariés,
en revanche, on utilise des montants proportionnels. Si le cancer ne fait pas de distinction

entre les statuts, pourquoi la politique le fait-elle ?

Quelles que soient les mesures de soutien incluses dans le cadre politique, pour les
indépendants, le processus doit étre simple, rapide et efficace. Par exemple, en plus d’une

vue d’ensemble de tous les canaux disponibles, le secrétariat social ou peut-étre le
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comptable pourrait également faire office de premier point de contact. Ces partenaires
peuvent donner des conseils sur les indemnités, le remplacement et d’autres alternatives
pour faire face a la situation. Les secrétariats sociaux et les comptables peuvent donc
également étre un point de contact pour I'assistance psychosociale (voir également ci-
dessus). Le soutien psychosocial doit étre disponible par ces canaux dans les mémes

conditions que dans le cadre des soins.

Dans le cadre du Plan d’Action Fédéral pour le Bien-étre Mental, un certain nombre d’appels
a projets ont été lancés aux indépendants. Les enseignements tirés de ces projets peuvent

renforcer les enseignements de cette étude.

Cependant, nous devons agir rapidement. Le groupe des indépendants a vulnérabilité
accrue est celui qui augmente le plus rapidement aujourd’hui, pensons au statut des flexi-
jobs et a tous ses dérivés. La protection limitée offerte par ce statut renforce les facteurs de
risque auxquels sont confrontés les indépendants. Aujourd’hui, la maladie ne doit pas
conduire a la pauvreté. Le gouvernement belge dispose déja de nombreux éléments de base
et peut rapidement s’y atteler, tandis que, paralléelement, les angles morts peuvent étre

étudiés plus avant.

Les différentes méthodes de recherche utilisées, revues, questionnaires et entretiens, font
toujours ressortir les mémes éléments : une préférence pour continuer a travailler, une
reprise du travail dés que possible en cas d’incapacité, une aptitude au travail faible, une
capacité psychosociale limitée, des émotions pas nécessairement négatives, I'importance du
sentiment de contrdle et le besoin de sécurité financiere.

Cette étude ne nous permet pas de faire un zoom sur les moteurs, ni de démontrer des liens
de causalité. Pour remédier a cette lacune, nous avons proposé un modele conceptuel qui

peut étre utilisé activement.

Les études futures devraient se dérouler dans le monde des indépendants et correspondre a
certains jalons, tels que le démarrage ou la cléture trimestrielle. De cette facon, une
enquéte peut étre intégrée structurellement au début et a la fin de I'année comptable. Une

autre proposition consiste a enregistrer les entretiens au sein des ménages, comme
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coordonné par Sciensano. On pourrait y inclure un module spécifique autour des
indépendants et des maladies chroniques. La constitution d’'un ensemble de données
guantitatives s’est avérée étre le plus grand défi de cette étude. Plusieurs aspects sont a
I'origine de cette situation et échappent totalement au contréle des chercheurs. Avant que
cette étude puisse se poursuivre, une définition claire de I'’étude doit étre établie avec tous
les partenaires ensemble. De nombreux partenaires opérationnels ont une perspective de
I’étude différente de celle des chercheurs universitaires impliqués dans ce projet. Les
attentes doivent étre alignées. Les données, c’est le savoir. Le savoir, c’est le pouvoir. Il
convient de déployer un systéme dans lequel les partenaires et les prestataires sont guidés
par les données. Il pourrait s’agir d’incitations auxquelles les partenaires et les fournisseurs
ne peuvent résister. Nous pensons a des incitations a la recherche et a des incitations
fiscales ol certains objectifs sont fixés et qui donnent un avantage commercial spécifique.
Par exemple, on peut penser a imposer aux prestataires sur le terrain I'objectif que 70 % des
dossiers d’incapacité de travail doivent aboutir a une reprise de travail. On peut également
penser a accorder un allégement fiscal aux prestataires qui peuvent partager des données
sur I'incapacité de travail - des données sur I'incapacité de travail, mais aussi sur les facteurs
de reprise du travail - et encourager ainsi les autres prestataires a procéder eux aussi a une
saisie approfondie des données. Aujourd’hui, les données disponibles restent
principalement descriptives et aucun lien de causalité ne peut étre établi. Ces liens de
causalité sont nécessaires pour mieux comprendre comment la reprise du travail peut étre
facilitée. Aprés tout, il est important de disposer d’une enquéte quantitative suffisamment
puissante pour pouvoir se concentrer sur le couplage des données avec d’autres sources de
données, telles que le registre du cancer. Il convient de rappeler dans ce contexte que la
liaison avec les bases de données était I'un des objectifs de cette recherche. Ce lien n’a pas
été possible dans le cadre de cette étude, mais il offre des pistes possibles pour des études

ultérieures.
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Epilogue : les résultats de I’étude peuvent-ils étre extrapolés a des affections

chroniques d’indépendants ?

Auteurs : Sophie Hochrath & Elke Van Hoof

Les premiers chapitres donnent une bonne image du vécu du cancer chez les indépendants.
Et la question se pose alors de savoir s’il est possible d’étendre ces résultats a d’autres
affections chroniques au sein de ce groupe. Pour y répondre, plusieurs interviews ont été
réalisées avec des experts’. De plus, un entretien de feedback avec les organisations de
représentants. Bien qu’il soit positif qu’'une grande attention ait été consacrée ces derniéres
années a la refonte des trajets de réintégration, les indépendants sont restés sur leur faim.
Compte tenu des conséquences financieres et psychosociales de la pandémie, c’est
maintenant le moment idéal de joindre ce groupe cible, en notamment les indépendants
souffrant d’une affection chronique. En effet, la santé n’est pas statique, et les jours ne se
ressemblent pas, avec encore des nuances a prendre en considération. Y compris en cas de
pathologies de longue durée. Et il y a aussi un certain tabou a parler d’affections chroniques
(et particulierement psychiques). Pour répondre a ces fluctuations et a la réalité des
indépendants, il est nécessaire d’avoir une plus grande flexibilité.

La législation actuelle sur le travail date de la fin de la Seconde Guerre Mondiale. Dans les
années 1990, une adaptation s’est faite mais ce n’est rien en comparaison de I'évolution du
travail, surtout au cours de la derniere décennie.

Alors qu’en Belgique, et autre part en Europe de I'Ouest, nous nous dirigeons bien plus vers
une économie de la connaissance, les prestations de service et le travail intellectuel ont
changé, sans parler encore du travail hybride et du mélange de statuts dans les
organisations et secteurs, comme avec |I'économie de partage.

En vertu de cette législation, le réle de contréle et de conseil du médecin du travail entre
autre a vu le jour. Il n’est pas encore accessible a tous car par exemple les travailleurs ne se
retrouvent pas tous régulierement en contact avec un tel médecin, par exemple les

collaborateurs administratifs. Les indépendants sans personnel sont quant a eux

7' Un expert qui avait une vue d'ensemble de la politique ainsi que des contacts réguliers avec les partenaires
et les représentants sociaux ; un expert-GTB ; un expert-médecin du travail ayant une expérience avec les
indépendants ; des représentants des experts ainsi que des représentants des indépendants (nos partenaires
opérationnels).
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complétement exclus. Et s’ils ont du personnel, ils ont alors bien un contact avec un organe
de surveillance et ils peuvent donc par cette voie, indirecte, aborder leurs problémes.
Quelque soit la nature du contrat et le statut ou la nature du travail, car tout le monde peut
étre atteint d’'une affection chronique. Il faudrait donc qu’il y ait un soutien pour chaque

adulte actif sur le marché du travail, tous statuts confondus.

Il est important d’accepter cette réalité changeante et de ne pas nier la confrontation. Et il
est tout aussi important d’étudier les besoins spécifiques de la personne concernée dans un
environnement s(r qui invite a la discussion. Actuellement, il y a peu de flexibilité selon
I’évolution de I'état de santé, y compris en cas de reprise partielle du travail ou il n’est pas
possible de s’écarter des clauses d’un nouveau contrat du fait des contréles stricts et les
amendes et sanctions qui s’y rattachent. Le manque de flexibilité se retrouve aussi dans le
traitement administratif.

Un des autres défis de taille est financier. Un indépendant est moins protégé contre les
aléas résultant d’une maladie (de longue durée) qu’un employé. Et dans la réalisation des
activités, surtout pour les entreprises individuelles; un jour sans travail est un jour sans
denier. Cependant, pour garder le droit aux allocations, il est interdit de travail, a I'exception
d’une exécution minimale. Cela provoque des tensions, qui entrainent a fortiori une hausse
du niveau de stress. L'écart entre les montants forfaitaires et et les revenus issus des
activités régulieres est notable, et force parfois les indépendants a retravailler. Bien
entendu, il faut également mentionner que les indépendants cotisent a I'assurance maladie
et invalidité d'une maniére différente. Une approche globale est évidemment nécessaire.

La reprise du travail n'est pas encore systématiquement incluse dans la "trajectoire
réguliére" du traitement par le secteur curatif. L'incapacité de travail est dés lors envisagée
selon un angle étriqué, en pensant a ce qui n’est pas possible au lieu de voir les cOtés
positifs. Car I'approche actuelle est réactive et I'on ne remet la reprise du travail qu’a la fin
du trajet alors qu’elle pourrait en étre une partie intégrante. En outre, il n’est pas assez
guestion de la situation spécifique, les caisses de santé sonnent l'alarme lorsqu’une
personne recoit une allocation depuis plusieurs mois et I'on examine uniquement la
capacité demandée sur le marché de travail sans prendre en compte les spécificités de la

personne concernée ou du contexte de travail de I'indépendant. Le travail doit étre une
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source de contentement et pour les indépendants, la continuité de l'activité doit étre

considérée en permanence, ce qui doit aussi faire I'objet d’une sensibilisation.

D’autre part, il existe encore toute une série de défis pour I'incapacité de travail et la reprise
qui s’ensuit, a commencer par les informations transmises. |l n’existe pas de directive
univoque, ce qui entraine de la confusion. Une premiere difficulté consiste a identifier les
droits d’'un indépendant en incapacité de travail — I'assurance incapacité de travail est trop
peu connue en Belgique. Et s’y ajoute une procédure rigide, complexe et ferme, qui
sanctionne ou alloue moins d’allocation s’il y a une incohérence.

Les tensions entre médecins traitants et de contréle n’arrangent rien a I'élaboration d’un
plan d’approche solide. Et ce manque de clarté se répercute vers d’autres organismes. Les
guestions se retrouvent dans les mauvaises organisations alors que les partenaires sociaux
et caisses de maladie constituent souvent le premier point de contact — leurs obligations
légales comprennent en effet un devoir d’information aux indépendants et leur
accompagnement dans la gestion quotidienne et I'exercice de leurs droits. De plus, il est
important de fournir uniqguement des informations pertinentes afin que la personne en
guestion ne soit pas submergée de données sans filtre.

Lorsque des questions sont posées, il s’agit de cas concrets, avec des questions concernant
le statut social, I'incapacité de travail mais aussi le congé de maternité, etc. L’application de
la législation est traitée par I'INAMI, et surtout pour les aspects juridiques et la législation
autour de l'incapacité de travail et I'invalidité. Ce sont souvent des questions techniques qui
nécessitent de vérifier certaines choses.

L'indépendant a beaucoup de responsabilités sur les épaules, et c’est de la qu’il faut
démarrer et assurer un suivi, soit une charge supplémentaire. La simplification de
I'administration peut donner lieu a une trop grande standardisation, sans possibilité de
nuances pour les cas particuliers. Il serait bon qu’a court terme, on mette en place un
accompagnement de meilleure qualité afin que la complexité enrichisse la compréhension
du plus grand nombre possible de cas et d’intéréts.

Il est urgent de simplifier les processus. Il doit étre possible de réunir des flux de données
qui circulent dans des systemes distincts. Néanmoins, en cas de transmission d’informations
entre les différents services et organismes, il faut encore se poser la question de la

législation sur la vie privée. Par définition, en cas d’incapacité de travail, toute une foule de
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parties prenantes sont notifiées des problemes médicaux. Mais cela permet aussi une
communication plus personnalisée concernant les ressources disponibles et propositions sur

mesure, comme l'arrét provisoire des cotisations sociales.

Il est en outre particulierement ardu de joindre le groupe cible et il faut a cet égard une
bonne structure. Une piste possible est de contacter les indépendants via le soutien de
premiére ligne, soit les médecins de famille, kinésithérapeutes mais aussi les hopitaux
généraux. Une autre option consiste a passer par le banquier, le comptable, les
organisations pour les PME, les secretariats sociaux car ces personnes percoivent souvent
sans le vouloir les premiers signaux de problémes médicaux / psychosociaux chez les
indépendants, mais s’y ajoutent les aspects juridiques et éthiques, renforcés par le fait que
nous n’avons pas tous conscience de notre état de santé. De maniere générale, nous
pouvons dire que les indépendants font passer la continuité de I'activité avant la santé. En
d’autres termes, tant que cela tient, I'indépendant continue de travailler. Et un modele
systémique de pensée apporterait un meilleur cadre théorique en la matiére, car ce systéme
permet d’envisager le fonctionnement au lieu de se centrer sur les plaintes. La politique
actuelle vise les dysfonctionnements d’aprés les plaintes. Or comme I'indépendant n’évalue
pas selon les plaintes, mais la continuité de I'entreprise, sa spécificité doit apparaitre dans le

soutien et/ou le suivi lors de la maladie.

Il est plus important de penser les politiques actuelles en fonction de I'avenir de maniere
durable, plutot que de mettre en ceuvre des actions rapides qui apportent des gains a court
terme pour une des parties, mais entrainent une destruction de valeur pour plusieurs
parties concernées a moyen terme. Par exemple, on voit trop souvent un choix politique qui
devrait rapporter un avantage a court terme aux électeurs plutét que d'opter pour une
réforme structurelle des politiques de soutien aux indépendants. D'autre part, on assiste
souvent a la négociation des implications budgétaires par opposition a un impact durable.
C’est pourquoi il faut absolument une concertation structurelle avec toutes les parties
prenantes pour ancrer durablement chaque théme (financier; flexibilité, administration et

bien-étre émotionnel) dans une politique spécialement dédiée aux indépendants.
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Par ailleurs, d’apres les entretiens approfondies avec des experts et des représentants des
indépendants, nous pouvons déduire que les messages clés qui sont sortis de I'étude des
indépendants atteints d’un cancer sont similaires au vécu des indépendants souffrant

d’autres affections chroniques.
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