Article 10 : Droit à la vie
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 suffisants, 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 du 28 mai 2002, autorisant l’euthanasie sous certaines conditions, existe depuis 11ans 
. 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 peut être confrontée au seul avis médical, c’est-à-dire à des appréciations ou à des arguments émanant de professionnels qui identifient le handicap comme étant une vie dévalorisée. L'appréhension complète et correcte de l'ensemble des tenants et aboutissants de la décision à prendre n'est pas encore toujours proposée par les professionnels accompagnant ce moment. L’obligation légale de « consentement libre et éclairé » n’est pas toujours respectée 
.
Interruption volontaire de grossesse 
21. Comme le précise le rapport officiel de la Belgique, l’interruption volontaire de grossesse est dépénalisée 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 que la société, dans son ensemble, connaît mal le handicap. Cela constitue un élément à prendre en considération lorsque l'on aborde le champ d'une décision en toute connaissance de cause.
28. Mettre à disposition de l’ensemble de la population des informations complètes, concrètes et pluridisciplinaires sur les réalités de vie en situation de handicap pourrait s’avérer être salutaire au niveau éthique dans des délais relativement courts 
. 

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. 

38. Les implications médicales de la situation rencontrée sont très importantes. Globalement, les aspects médicaux sont très bien appréhendés. 

39. Par contre, durant la période cruciale que constituent les mois qui précèdent la naissance et les mois qui suivent celle-ci ainsi que les mois – voire les années – de fin de vie, 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.
39’. La manière dont ces mois auront été abordés aura une incidence très forte sur l’acceptation du handicap par l’intéressé et par ses proches tout au long de leur vie.

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.
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 qui apporte un éclairage multiple sur le handicap.

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.
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