Article 10 : Droit à la vie
A. Texte de la Convention
Les États Parties réaffirment que le droit à la vie est inhérent à la personne humaine et prennent toutes mesures nécessaires pour en assurer aux personnes handicapées la jouissance effective, sur la base de l’égalité avec les autres.

B. Extrait du rapport officiel
46. La Constitution belge ne contient pas une disposition spécifique qui protège le droit à la vie. L’article 23 souligne seulement le droit de mener une vie conforme à la dignité humaine. Cependant, l'article 2 de la Convention européenne des droits de l'homme (CEDH), qui garantit le droit à la vie
, a un effet direct en droit belge. Cette protection juridique à travers la CEDH s'applique sans discrimination aux personnes handicapées.

47. La peine de mort a été abolie en Belgique (ex-article 14 bis de la Constitution). Nul ne peut être arbitrairement privé de sa vie. Cette règle s'applique sans discrimination aux personnes handicapées.

48. La loi belge autorise l’euthanasie (loi du 28 mai 2002) dans des conditions très strictes. Ces conditions ne distinguent pas selon que la personne souffre où non d’un handicap et l’accompagnement à la prise de décision trouve également à s’appliquer aux personnes handicapées. L’euthanasie n’est toutefois pas autorisée pour les mineurs et majeurs incapables. 

49. En ce qui concerne l’interruption volontaire de grossesse - IVG (article 348 et suivants du Code Pénal), elle n’est autorisée en Belgique que lorsqu’une femme enceinte, que son état place en situation de détresse, le demande à un médecin, après complète information et l’écoulement d’un délai de réflexion. Le Code pénal ne distingue pas selon que la femme enceinte souffre où non d’un handicap.  En principe, l’IVG n’est autorisée qu’avant la fin de la douzième semaine de la conception. Toutefois, lorsque la poursuite de la grossesse met en péril grave la santé de la femme ou lorsqu'il est certain que l'enfant à naître sera atteint d'une affection d'une particulière gravité et reconnue comme incurable au moment du diagnostic, une IVG pourra être pratiquée avec le concours d'un deuxième médecin, dont l'avis sera joint au dossier. L’accompagnement à la prise de décision trouve également à s’appliquer aux personnes handicapées.

C. Réalités constatées sur le terrain
1. La question du droit à la vie est une matière qui dépend uniquement du niveau de pouvoir fédéral.
Le droit à la vie

2. En Belgique, toute personne jouit de manière effective du droit à la vie. Ce droit est inaliénable et, quel que soit le degré ou la nature du handicap, celui-ci ne déprécie en rien la valeur de la vie humaine.

3. Le droit à la vie est un absolu, mais il ne peut entraver d’autres droits tout aussi absolus tels que le droit à disposer librement de son corps. C’est sur la rencontre équilibrée de ces deux droits qu’est issue la législation belge sur l’intervention volontaire de grossesse. 

4. De même, le droit à la vie est un absolu, mais il ne peut cautionner l’acharnement thérapeutique, que ce soit par rapport à des « grands prématurés », ou à des personnes qui sont maintenues en vie au détriment de leur qualité de vie. Ici aussi, la loi belge sur l’euthanasie a été conçue sur la rencontre équilibrée de droits essentiels.
5. Comme le précise le rapport officiel, la Constitution belge ne garantit pas spécifiquement le droit à la vie. La référence qui en est la plus proche est le droit de mener une vie conforme à la dignité humaine
 qu’elle garantit par son article 23. 

6. Il s’agit d’une notion totalement différente dont le libellé s’est avéré pratique en ce sens qu’elle a permis d’aborder certains débats éthiques avec plus de souplesse. Elle a notamment constitué une porte ouverte dans le dossier de l’euthanasie, donnant à la Belgique une des législations les plus en pointe en la matière.
7. Au niveau concret, le droit à une vie conforme à la dignité humaine exerce ses effets dans d’autres domaines que le fait de passer de la vie à la mort, notamment le fait de disposer de revenus suffisant, l’accès au logement, etc. Nous le retrouverons donc dans les articles correspondants. 
8. L’application de la peine de mort est l’inverse du droit à la vie. La Belgique a aboli la peine de mort. 
9. Tant le droit à mener une vie conforme à la dignité humaine que l’abolition de la peine de mort s’appliquent sans discrimination aux personnes handicapées au même titre qu’à l’ensemble des citoyens belges.
Pratiques médicales pouvant causer la mort

10. La loi du 22 août 2002 relative aux droits du patient assure la protection de celui-ci dans le cadre des pratiques médicales. Dans les cas où le patient est en état d’incapacité d’exercer lui-même ses droits, la décision de pratiquer une intervention médicale incombe aux parents ou au tuteur légal de l’intéressé. 
11. A cet égard, les ORPH espèrent que la mise en œuvre de la future loi sur la majorité assistée aura des effets positifs sur l’application de la loi sur les droits du patient, particulièrement en ce qui concerne la participation du patient dit « incapable » à la prise de décision le concernant.
Euthanasie

12. La loi belge autorisant l’euthanasie sous certaines conditions existe depuis 10 ans
. Elle a déjà été utilisée par des personnes en situation de handicap. Jusqu’à présent, elle n’a pas donné lieu à des problèmes particuliers. Ceci tend à prouver que le dispositif d’encadrement de la décision a été conçu et est appliqué correctement.
13. Deux limitations cependant : 

14. L’euthanasie ne peut être appliquée aux mineurs et aux personnes sous statut de minorité prolongée. 

15. La loi prévoit la possibilité de déposer une déclaration anticipée exprimant le souhait d’euthanasie en cas de survenance d’un coma profond irréversible. Cette déclaration doit être établie de manière consciente et répétée. L’euthanasie ne peut donc être appliquée aux personnes en situation de handicap cognitif.

16. En 2010 a été déposée une proposition de loi visant à élargir la portée de la loi sur l’euthanasie aux mineurs. Dans ce cadre, elle pourrait concerner les personnes sous statut de minorité prolongée si leur capacité de discernement et leur autodétermination sont établies. Le débat est en cours.
17. Les ORPH et les SAPH n’ont pas développé de position commune par rapport à ce débat éthique. 

18. Il ressort pourtant des discussions qui ont servi de base à la préparation de ce rapport alternatif que les ORPH et SAPH impliquées sont opposées à l’élargissement de la loi relative à l’euthanasie aux personnes dont il est totalement impossible de vérifier la volonté et l’autodétermination, car ce serait les exposer à des risques de dérives et d’abus considérables.
19. Dans la pratique, des difficultés ont été relevées sur le terrain lorsque le patient est dans l’impossibilité d’exprimer sa volonté. C’est le cas, notamment, pour ce qui est des grands prématurés lourdement handicapés. L’équipe médicale est censée déterminer avec les parents, préalablement et correctement informés, les suites à donner au traitement. 

20. Cependant, les parents ne disposent pas toujours d’un encadrement psychologique ni d’un accompagnement adéquat en cas d’annonce de handicap. Actuellement, la décision est trop souvent basée sur un avis médical et sur des « arguments d’autorité » plutôt que sur une appréhension complète et correcte de l’ensemble des tenants et aboutissants de la décision à prendre
.
Interruption volontaire de grossesse 
21. Comme le précise le rapport officiel de la Belgique, l’interruption volontaire de grossesse est dépénalisé en Belgique jusqu’à la fin du 12ème mois de grossesse. 
22. Du point de vue des ORPH et des SAPH, le cadre prévu par la loi est suffisamment clair et permet d’agir, dans le respect de la loi, en fonction de la volonté de la maman et du bien de l’enfant à naître. 
23. Cependant, la réalité du terrain est parfois plus difficile et l’encadrement de la personne, dans une période de détresse n’est pas suffisant, faute de temps et de moyens. 

24. Le droit de la femme à recourir à une interruption volontaire de grossesse doit demeurer incontestable. Il est vrai, cependant que la majorité des femmes confrontées à cette situation connaissent mal le handicap. Dans de telles conditions, il est très difficile de prendre une décision éclairée. 
25. A ce niveau, il est regrettable que la loi sur l’interruption volontaire de grossesse n’ait pas été complétée de manière concrète par un devoir d’information complet. Jusqu’à présent, la prééminence du médical dans l’information donnée à la patiente est trop forte par rapport aux aspects psycho-sociaux qu’implique une telle décision, au moment de la décision, mais aussi pendant de longues années après la décision, qu’elle aille dans le sens de l’interruption ou non.

26. Comme nous l’avons souligné dans le cadre de l’article 8, la sensibilisation aux réalités du handicap doit être réalisée dans le long terme. C’est par la mise en place d’une société réellement inclusive que sera réalisée l’information de chacun sur les aides possibles, sur les modalités de prise en charge, sur l’accompagnement, sur les capacités des personnes en situation de handicap… 
27. Ces informations doivent être distillées dès le plus jeune âge dans l’ensemble de la population et non délivrées massivement lors de l’annonce du handicap.

28. Mettre à disposition de l’ensemble de la population des informations complètes et concrètes sur les réalités pourrait s’avérer être une nécessité salutaire au niveau éthique dans des délais relativement courts. 

29. Avec les progrès réalisés au niveau des tests prénataux dans le développement global d’une société d’hyperconsommation où la personne est centrée sur son bien-être individuel et sur ses fantasmes de perfection, la société doit se poser la question des limites : jusqu’où peut-on aller ?

30. De plus en plus de personnes souhaitent accueillir le « bébé parfait ». Sans une sensibilisation précoce aux réalités du handicap la crainte de voir de se multiplier le nombre d’avortements d’embryons porteurs de handicap n’est sans doute pas irréaliste.

31. Au niveau humain, la limite doit toujours être déterminée en fonction du niveau de connaissance et de compréhension des enjeux. Améliorer la capacité de diagnostic prénatal doit donc s’accompagner d’une amélioration de la capacité globale de compréhension des possibles. Cela passe par la construction d’une société inclusive, débarrassée de l’imaginaire que véhicule encore de nos jours le handicap.
32. En lien avec cet aspect, la Justice a été amenée à prendre une décision en matière de droit à ne pas naître. La Cour d’appel de Bruxelles a, en effet décidé de faire verser des dommages et intérêts à une petite fille en situation de handicap car son « droit à l’avortement » n’a pas été respecté. 
33. De fait, elle souffre d’une maladie dégénérative actuellement incurable connue sous le nom « Sanfilippo B ». Un test prénatal avait été pratiqué et avait conclu qu’elle ne souffrait pas de cette maladie. Les parents avaient donc décidé de ne pas pratiquer d’interruption volontaire de grossesse. A la naissance, il s’est avéré qu’elle en souffrait. Ses parents ont donc obtenu « réparation » devant les tribunaux.
34. Pour les ORPH et SAPH, des parents ont en effet le droit de demander réparation d’une erreur médicale. Par contre, un enfant ne peut obtenir réparation d’une décision prise par ses parents de le laisser naître : il s’agit d’un choix, pas d’une erreur. Par contre, il est essentiel que la société s’organise pour garantir que ses citoyens puissent bénéficier d’une vie de qualité.
Stéréotypes sur la qualité de la vie des personnes en situation de handicap
35. Les stéréotypes concernant la qualité de la vie des personnes en situation de handicap sont nombreux. 

36. Par rapport à ces stéréotypes, les autorités fédérales ont édicté une loi sur l’égalité des chances et ont créé le Centre pour l’Egalité des chances et la lutte contre le racisme. Elles ont chargé celui-ci de promouvoir l’égalité des chances et de combattre toute forme de distinction, d’exclusion, de restriction ou de préférence fondée, notamment sur le handicap. C’est donc au Centre que l’Etat délègue le rôle de lutter contre les stéréotypes.
37. Ceux-ci ont un impact très fort sur l’ensemble de la vie des personnes en situation de handicap et de leur entourage. C’est notamment le cas au moment de l’annonce du handicap, qu’il s’agisse pour des parents de faire face à une naissance prématurée entraînant une situation de handicap très importante ou pour de futurs parents d’un enfant à naître qui apprennent que l’enfant qu’ils attendent sera en situation de handicap ou, pour une personne lorsqu’elle apprend qu’elle est ou sera désormais porteuse d’un handicap.

38. Dans un cas comme dans l’autre, les implications médicales de la situation rencontrée sont très importantes. Globalement, les aspects médicaux sont très bien appréhendés. 

39. Par contre, à ce moment crucial, les personnes concernées ne bénéficient pas de l’encadrement psycho-social dont elles ont besoin. Généralement, le soutien dont elles bénéficient se limite à leur médecin. Celui-ci pourra leur donner certaines informations d’ordre « psychosocial », mais ce n’est pas suffisant : ces aspects se situent en-dehors de sa sphère de compétence.
40. L’encadrement médical doit être complété d’un accompagnement psychologique et social adéquat, pour que la décision soit prise dans des conditions optimales. Les ORPH et les SAPH regrettent que, à l’heure actuelle, cet accompagnement n’existe que de manière embryonnaire, faisant reposer l’essentiel du travail sur le seul corps médical qui n’est pas formé par rapport à ces aspects.
41. En Région bruxelloise et en Région wallonne ont été mis en place des services d’accompagnement afin d’apporter une assistance spécifique aux personnes en situation de handicap. Cependant, les subsides que reçoivent ces services sont liés à l’âge de l’intéressé – à partir de 18 ans – et principalement à l’accès à l’emploi. Ils n’interviennent donc pas en soutien par rapport à une problématique telle que l’interruption volontaire de grossesse ou l’euthanasie.
42. Dans les faits, actuellement, beaucoup de stades de vie ne sont pas correctement accompagnés.
D. Projets de recommandation

1. Les autorités compétentes doivent prendre les mesures nécessaires pour garantir aux personnes confrontées à la naissance d’un grand prématuré ou au choix d’un avortement éventuel un accompagnement psycho-social compétent.

2. Les autorités compétentes doivent mettre en place et financer des services compétents ou outiller correctement des services existants pour leur permettre d’accompagner efficacement tous les stades de vie d’une personne handicapée et de ses proches. Ceci est d’autant plus important quand il s’agit d’événements aussi traumatisants que la fin de vie et l’interruption volontaire de grossesse.
� Constitution belge, article 23,


� Loi du 22 août 2002 


� Voir les travaux de la Plateforme Annonce Handicap – http://plateformeannoncehandicap.be





� Article 2 - Droit à la vie :


Le droit de toute personne à la vie est protégé par la loi. La mort ne peut être infligée à quiconque intentionnellement, sauf en exécution d’une sentence capitale prononcée par un tribunal au cas où le délit est puni de cette peine par la loi. 


La mort n’est pas considérée comme infligée en violation de cet article dans les cas où elle résulterait d’un recours à la force rendu absolument nécessaire : 


pour assurer la défense de toute personne contre la violence illégale ; 


pour effectuer une arrestation régulière ou pour empêcher l’évasion d’une personne régulièrement détenue ; 


pour réprimer, conformément à la loi, une émeute ou une insurrection.


� Voyez à ce sujet www.health.fgov.be/bioeth : Avis n°9 du 22 février 1999 concernant l’arrêt actif de la vie des personnes incapables d’exprimer leur volonté.





