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Ashley a 9 ans. Lourdement handicapée, ses parents et des médecins lui ont interdit de grandir. Cette enfant de Seattle a subi un traitement aux oestrogènes pour ralentir sa croissance, une ablation de l'utérus et des tissus mammaires pour conserver toujours un corps de petite fille.
Reportage. C'est l'histoire d'une jolie petite fille qui ne grandira jamais. Agée de neuf ans, Ashley possède la raison d'un nourrisson et son entendement n'ira jamais au-delà. Pour la médecine, il est même incertain que la fillette reconnaisse ses propres parents. En 2004, après accord des médecins, les parents de cette fillette gravement handicapée qui habite Seattle, sur la côte ouest des Etats-Unis, ont décidé de lui faire suivre un traitement aux oestrogènes qui ralentisse sa croissance. Elle ne dépassera jamais 1,33 m et ne devrait pas peser plus de 30 kg. Ils ont aussi soumis leur enfant, sans parole et presque immobile, à une ablation de l'utérus et des tissus glandulaires de la poitrine dans le souci de lui "épargner l'inconfort". Ainsi, tel Peter Pan, le héros du romancier écossais James Barrie, Ashley conservera toujours l'esprit et le corps d'un enfant de Neverland.

Dans le "traitement d'Ashley", un blog mis en ligne le 1er janvier 2007, ses parents ​ longtemps anonymes ​ évoquent les circonstances qui les ont conduits, "par amour", à opter pour ce choix, "sans précédent dans l'histoire de la médecine", selon Arthur Caplan, le directeur du Centre de bioéthique de l'université de Pennsylvanie. Depuis qu'elle a été rendue publique, cette histoire a captivé, bouleversé, troublé ou révolté les Etats-Unis. Par forums interposés, praticiens, handicapés ou parents d'enfants infirmes ont commenté ou critiqué la décision des parents d'Ashley. "Ils ont commis la suprême trahison, écrit David, infirme moteur et muet, qui s'est jeté sur son blog en apprenant la nouvelle. Ils ont traité leur fille comme un sous-homme qui ne mérite pas de dignité. Ce qui me choque à propos du "traitement d'Ashley" jusqu'à me mettre les larmes aux yeux, c'est que les personnes en qui cette enfant devrait le plus avoir confiance, l'ont trahie".

Les parents d'Ashley refusent de rencontrer des journalistes. C'est donc par leur seul blog qu'ils tiennent l'opinion informée de l'état de leur enfant. "Notre fille Ashley est née normalement, mais ses facultés mentale et motrice ne se sont pas développées. Au fil des ans, des neurologues, des généticiens et d'autres spécialistes ont effectué tous les tests habituels et expérimentaux, sans parvenir à un diagnostic. Pour finir, les médecins ont parlé d'encéphalopathie statique d'étiologie inconnue, ce qui signifie que son cerveau est atteint d'une affection d'origine inconnue, et que les choses ne s'amélioreront pas. Ashley est aujourd'hui incapable de redresser la tête, de se retourner ou de changer de position sur le lit, de s'asseoir ou de tenir un jouet, et encore moins de marcher et de parler. Nourrie par un tube inséré dans l'estomac, elle dépend totalement de ceux qui la soignent. Nous l'appelons notre "ange de l'oreiller" parce qu'elle est adorable et reste toujours là où on la met ​ habituellement sur un oreiller". 

"De gros seins pourraient sexualiser Ashley" 

"Ashley est alerte et consciente de son environnement, continuent les parents. Elle sursaute facilement, bouge constamment ses bras et ses jambes. Parfois, elle paraît fascinée par la télévision. Elle adore la musique et émet souvent des sons lorsqu'elle en entend, tout en agitant ses mains lorsqu'elle apprécie particulièrement un morceau (elle adore Andrea Bocelli, qu'on appelle son "petit ami"). Elle fixe rarement des yeux une personne, même si elle est clairement consciente de la présence de quelqu'un dans la pièce. Elle fréquente une école spécialisée pour enfants en difficulté, où elle se rend quotidiennement en bus spécial. Elle y reçoit l'attention constante de médecins et enseignants". 

Avec une taille et un poids réduits, Ashley aura moins d'escarres, expliquent ses parents. Il leur sera ainsi "plus facile de lui donner des bains et de la faire participer à la vie de famille, ce qui est bon pour son moral". Répondant aux critiques, ils se défendent d'agir dans le seul but de se faciliter la vie. Selon eux, l'idée de conserver leur fille handicapée dans son corps d'enfant lui évite d'autres douleurs et permet de la soigner à la maison. 

Mais aussi ​ à l'inverse de leur volonté de ne pas s'en séparer ​ ces opérations pourraient lui éviter des ennuis si elle était internée en institution. Cette fois, les arguments développés relèvent d'une autre préoccupation. La peur du viol les guide.

Les parents écrivent que l'hystérectomie "lui épargnera les malaises associés aux cycles menstruels". Plus loin, ils affirment : "De gros seins pourraient sexualiser Ashley, et inciter la personne qui s'occupera d'elle à en abuser". Enfin, le père et la mère expliquent : "Ashley n'a pas besoin d'un utérus puisqu'elle n'aura pas d'enfant". 

Je ne comprends pas comment un médecin peut ordonner de telles opérations chirurgicales sur une enfant qui est déjà affligée de tant de handicaps, se demande un étudiant en médecine. L'hystérectomie est une opération radicale et traumatisante, surtout pour une gosse qui ne peut probablement pas exprimer la douleur....Certains disent qu'elle ne se rend pas compte de la perte de son utérus, mais elle ne réaliserait pas non plus ce qui lui arrive si on se moquait d'elle....Ou si on l'euthanasiait. Le fait qu'elle ne se rende compte de rien ne rend pas ces actes plus acceptables ou moins néfastes". 

Daniel Gunther et Douglas Diekema, médecins à l'hôpital pédiatrique de Seattle, ont prescrit ce "traitement" voilà trois ans, après en avoir débattu avec le comité d'éthique de l'établissement. Ashley avait alors six ans. Aujourd'hui, ils mettent en avant ce qu'ils considèrent comme des avantages médicaux. S'il est plus aisé de déplacer Ashley, elle aura une meilleure circulation sanguine, des muscles plus sains, une meilleure digestion et moins d'infections. Ses parents pourront continuer de lui donner des bains sans difficulté. "Si on est contre ce choix, il convient alors de donner des raisons pour lesquelles ces bienfaits lui seront refusés", se justifie le docteur Gunther dans le magazine Time. Pour cet expert en endocrinologie, Ashley n'aurait jamais "grandi" de toute façon, elle aurait seulement "augmenté en corpulence".

"Plus de risques de cancer du sein et de l'utérus"
"J'ai estimé que notre décision était la bonne pour cette petite fille, mais cela ne m'empêche pas de ressentir un petit malaise", reconnaît pour sa part le docteur Diekema, qui préside le comité de bioéthique de l'Académie américaine de pédiatrie. "Mais certains parents donnent des hormones de croissance à leurs enfants trop petits, pour des raisons plus sociales que médicales, alors pourquoi faire l'inverse serait-il moins acceptable" 
Nous avons éliminé les risques à long terme de cancer du sein et de l'utérus", vont même jusqu'à se féliciter les deux praticiens. En octobre, ils avaient rendu public le cas Ashley en publiant dans le journal Archives of Pediatrics and Adolescent Medicine, un article alors peu remarqué, intitulé "Atténuer la croissance chez les enfants atteints d'un handicap profond une nouvelle approche pour un vieux dilemme". Le traitement à fortes doses d'oestrogènes, plaident-ils, peut bénéficier à d'autres familles. "A ceux qui disent qu'Ashley a le droit de se développer et de grandir, je réponds qu'Ashley n'a pas la conscience de ces choses-là", avance Daniel Gunther en mettant en avant la nature "extrême" de ce cas. 
Mon fils n'est pas un "ange"
"Certaines personnes disent vous ne pouvez pas comprendre si vous n'avez pas un enfant comme ça, riposte une mère sur un forum de discussion. Eh bien, moi, j'ai un enfant qui est comme ça. Mon fils a onze ans, approche la puberté (j'imagine), ne parle pas, ne marche pas, etc. Il est tout petit, à peine 20 kg, mais cela va certainement changer dans les années à venir. Ses crises sont sous contrôle, mais ça pourrait changer. Son âge mental est de l'ordre de celui d'un bébé de quelques mois, bien que je ne croie pas trop à ce genre de comparaison. Il n'est pas facile à porter, et, un jour, on aura sûrement besoin de quelqu'un. malgré tout ça, je ne comprends pas. Comment peut-on ôter des organes sains, alors qu'il est si difficile d'endurer la chirurgie lorsqu'on ne peut l'éviter La puberté est quelque chose de normal. Grandir est ni un péché, ni une maladie. Si on a besoin d'aide un jour, on ira la demander, mais le corps de mon fils est bien comme il est. Et autre chose : mon fils n'est pas un "ange", ni une poupée, ni un animal domestique. C'est une personne, un être humain, et je le traite de cette manière." 

"Une fois, intervient la mère d'un autre enfant gravement handicapé, une nutritionniste m'a conseillé de limiter l'ingestion calorique de mon fils Boo, âgé de six ans, afin qu'il ne devienne pas trop grand à l'âge adulte. J'ai été consternée, et j'aime mieux vous dire que j'ai viré la nutritionniste sur-le-champ. Je dois m'estimer heureuse qu'elle n'ait pas recommandé la castration." 

Plusieurs comités d'éthique américains se demandent si le "traitement d'Ashley" ne risque pas de faire école. Ils estiment que les enfants lourdement handicapés vivant plus vieux, leurs parents risquent de se voir confrontés à la même situation et faire eux aussi le choix des parents d'Ashley.

"Notre société a tendance à vouloir résoudre les problèmes sociaux importants comme celui-ci, par des remèdes techniques qui sont relativement faciles de prime abord. C'est très tentant de se débarrasser ainsi du problème", s'inquiète le docteur Chris Futner, de l'hôpital pédiatrique de Philadelphie. "Le fait est que la société américaine n'accomplit pas ce qui est nécessaire pour aider les enfants gravement handicapés et leurs familles", complète Arthur Caplan, du centre de bioéthique de l'université de Pennsylvanie, qui s'est penché sur le cas d'Ashley. 

S'il est vrai qu'il vaut mieux l'empêcher de se développer sexuellement afin de la protéger d'un viol, on pourrait dire la même chose de n'importe quelle femme " Pour lui, l'important est que la société accorde les moyens aux parents de tels enfants de les élever dans la sécurité. "Certes, je comprends la logique des parents d'Ashley. Et je comprends même comment une équipe médicale peut en venir à conclure qu'une personne incapable de se mouvoir vivra mieux si elle ne dépasse pas une certaine taille. Mais, pour moi, l'idée d'empêcher un enfant de grandir est tout simplement immorale." 
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