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s’armer d’un regard critique et de recourir à un discours d’opposition 
[10]. Mais soulignons que, dans le cas de la petite taille stricto sensu, 
la réponse la plus générale, dans la littérature, a toujours été celle de 
la médicalisation.

La médicalisation de la petite taille

Depuis la fin des années 1940, plusieurs travaux scientifiques et cli-
niques ont été réalisés afin de normaliser la taille des enfants. Des 
recherches sur l’effet de l’hormone de croissance, sur celui de la 
testostérone, ou sur la chirurgie d’allongement des jambes ont ainsi 
été menées pour promouvoir la croissance des enfants petits. Pour ce 
qui concerne le problème inverse, celui des filles dont on peut prévoir 
qu’elles deviendront « trop » grandes, les recherches ont porté sur 
l’utilisation d’hormones, parmi lesquelles l’œstrogène, pour réduire, 
ou plutôt limiter, la taille de ces enfants [11, 12].
Aujourd’hui, au plan clinique, la croissance des enfants et leur taille 
sont soigneusement et régulièrement examinées par les pédiatres et 
les parents, et un consensus général existe à l’échelle mondiale [13-
15] pour traiter les enfants de petite taille par l’hormone de crois-
sance (GH), lorsque ces enfants sont atteints d’une maladie dont l’un 
des symptômes est une petite taille.
Ainsi, au fil du temps, la petite taille a été médicalisée, au sens où 
l’on entend par ce terme un processus socioculturel, qui conduit à 
appliquer un traitement médical pour résoudre des problèmes qui, 

« À l’exception peut-être du genre et de la couleur de 
peau, notre taille est probablement la première chose 
que notre entourage remarque, en particulier si nous 
nous écartons de la moyenne de manière significative, 
que nous soyons petit-e ou grand-e, gros-se ou mince » 
([1], p. 7). C’est par ces mots que le journaliste amé-
ricain Stephen Hall énonce une notion apparemment 
évidente, mais qui amène à réfléchir sur les différents 
types de regards portés sur la taille, par rapport à ceux 
portés sur le genre et la couleur de peau, dans la litté-
rature bioéthique, comme dans l’imaginaire collectif. 
Plusieurs études sur la stigmatisation des personnes 
de petite taille, surtout les hommes, ont été menées 
selon diverses approches, telles la discrimination socio-
économique et la moindre attractivité de ces sujets. La 
petite taille a été associée à des problèmes de santé 
[2, 3], au statut social ou au revenu inférieur à celui 
des personnes plus grandes [4-6], aux faibles résultats 
scolaires des enfants [7, 8], et à un désavantage dans 
le champ de leurs relations affectives, dans la mesure 
où les femmes semblent préférer les hommes plus 
grands [9].
En ce qui concerne la couleur de peau et le genre, la lit-
térature propose, au regard de ces stigmatisations, de 
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> Un consensus général existe pour traiter les 
enfants de petite taille par l’hormone de crois-
sance (GH) dans le cas où ceux-ci présentent 
une maladie dont l’un des symptômes est la 
petite taille. Néanmoins, la petite taille idiopa-
thique (c’est-à-dire la petite taille qui n’a pas de 
cause médicale connue) demeure un diagnostic 
controversé. En proposant une relecture critique 
des normes socio-culturelles négatives liées à 
la petite taille, cet article appelle à donner plus 
d’importance à la parole des enfants concer-
nés et à mettre l’accent, dans le débat éthique 
sur l’hormone de croissance, sur les meilleures 
façons d’associer les enfants à la prise de déci-
sions sur le traitement. <
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en regard de leur âge gestationnel, l’insuffisance rénale 
chronique ou le syndrome de Prader-Willi4. Parmi ces 
atteintes, seul le syndrome de Prader-Willi est concerné 
par des bénéfices métaboliques apportés par le trai-
tement ; dans les autres cas, celui-ci n’est utilisé que 
pour obtenir un gain de taille [21]. Ces indications ont 
en commun de présenter un déficit endocrinien ou lié à 
une pathologie osseuse, génétique ou organique. Dans 
ces cas, la GH est unanimement considérée comme un 
traitement approprié par la communauté médicale et 
scientifique.
Le diagnostic le plus controversé est celui de la petite 
taille idiopathique (PTI). Celle-ci est définie par une 
taille inférieure à – 2 DS (déviation standard par rap-
port à la norme)5 et est caractérisée par l’absence de 
cause médicale identifiée. La PTI est donc un diagnostic 
médical d’exclusion de pathologies connues [22]. Pour 
certains auteurs, cela inclut plusieurs conditions parmi 
lesquelles une petite taille familiale ou un retard de 
croissance. Au-delà des problèmes liés à son diagnostic 
médical d’exclusion, le traitement par la GH de la PTI 
est jugé moins efficace que pour d’autres indications, 
qui bénéficient de l’autorisation du traitement : après 

4 Le syndrome de Prader-Willi est un trouble du développement d’origine génétique 
lié à un défaut d’expression de certains gènes de la région chromosomique 15q11-
q12.
5 La taille de la population en France se distribue entre le P3 (– 2 DS, soit pour les 
garçons 165 cm et les filles 150 cm) et le P97 (+ 2 DS, soit 190 cm pour les garçons et 
175 pour les filles), la taille moyenne étant d’environ 175 cm pour les garçons et 165 
cm pour les filles à l’âge adulte.

normalement, ne relèvent pas d’une maladie. Selon la définition du 
sociologue américain Peter Conrad, la médicalisation est un « pro-
cessus par lequel des problèmes non médicaux sont définis et traités 
comme des problèmes médicaux, généralement en termes de handicap 
et de désordre » [16] (p 209). La GH met effectivement sous traite-
ment médicamenteux un trait physique humain qui, jusque-là, n’était 
pas (ou ne pouvait pas être) traité.
Ce traitement par l’hormone de croissance1 a été controversé dès le 
début de son usage en 1958. Il reposait sur une technique qui consistait 
à prélever l’hormone sur des cadavres. Cette technique n’était cepen-
dant pas optimale en raison tout d’abord de la disponibilité limitée de 
l’hormone par cette méthode et également en raison des risques infec-
tieux pouvant en découler : ainsi, en 1985, on a découvert que cette 
technique de prélèvement, n’ayant pas été soigneusement appliquée, 
avait contaminé des enfants traités, avec l’apparition de cas possibles 
de maladie de Creutzfeldt-Jakob. Plusieurs enfants ainsi traités (dans 
la plupart des cas devenus adultes) sont décédés de cette infection à 
évolution lente. En France, au moins 119 cas ont été identifiés [17].
C’est au cours de cette même année 1985 qu’une version recombinante 
de la GH (ou GH de synthèse, produite par des industries pharma-
ceutiques américaines) a été approuvée par l’agence américaine 
des produits alimentaires et médicamenteux (FDA, Food and Drug 
Administration) et d’autres organismes de réglementation nationaux, 
pour le traitement des enfants présentant un déficit en hormone de 
croissance [18].
Ce déficit, également appelé nanisme hypophysaire, est une maladie 
rare de diagnostic complexe et parfois controversé. Elle a pour origine 
le dysfonctionnement de l’hypophyse, une glande située à la base du 
cerveau qui sécrète différentes hormones, parmi lesquelles la GH. Dans 
les cas où l’hypophyse n’en produit pas suffisamment, les enfants 
peuvent être diagnostiqués comme présentant un déficit en hormone 
de croissance. Ce diagnostic a néanmoins été qualifié d’« insaisis-
sable » [19] et d’« arbitraire » [20], car le niveau de GH défini comme 
« normal » et attendu par les tests de provocation de la GH2 a été 
établi de manière arbitraire. Cependant, le traitement par l’hormone 
permet à l’enfant diagnostiqué, non seulement d’atteindre une taille 
adulte plus élevée mais il lui procure également des bénéfices méta-
boliques [21].
Le traitement par l’hormone de croissance de synthèse a ouvert la 
possibilité de soigner plus largement et avec plus de sécurité diffé-
rents déficits d’ordre pédiatrique accompagnés d’une petite taille. 
Les organismes de règlementation du médicament, aux États-Unis et 
en Europe, ont ainsi approuvé l’usage de la GH pour différents syn-
dromes pédiatriques : le syndrome de Turner3, les enfants nés petits 

1 GH est une hormone polypeptidique sécrétée par les cellules somatotropes de la partie antérieure de 
l’hypophyse, qui stimule la croissance et la reproduction des cellules chez les humains et les autres 
vertébrés.
2 Test de provocation : la concentration de GH est évaluée dans le sang après induction de la sécrétion par 
différentes hormones insuline ou glucagon, deux hormones qui stimulent l’hypophyse. Les taux de GH sont 
mesurés à différents moments après stimulation. Un déficit en GH peut être évoqué en cas de réponses 
inférieures à 10 ng/mL.
3 Syndrome dû à la perte totale ou partielle d’un chromosome X chez le fœtus de sexe féminin. Une petite 
taille y est associée dans 98 % des cas.

A

Figure 1. Le nain du cardinal de Granvelle (vers 1560). 
Antonio Moro (1519-1575). © Musée du Louvre.
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une période de traitement de 4 à 7 ans, il ne permet qu’un gain de 
taille compris entre 3,5 et 7,5 cm [22]. Afin d’augmenter la réussite 
du traitement, il est important de l’entamer le plus tôt possible avant 
la puberté ; enfin, ce traitement est très coûteux (de 10 000 à 20 000 
dollars par cm gagné). Des études, toujours en cours, cherchent à 
déterminer si, sur le long terme, des risques pour la santé peuvent 
apparaître, comme le cancer ou le diabète [22].

Différents regards sur la petite taille idiopathique et 
différentes approches de la GH aux États-Unis et en Europe

En 2003, la FDA a donné l’autorisation de la mise sur le marché de la 
GH pour la PTI, au nom de l’équité [13]. Dans la discussion d’experts 
qui a mené à la décision finale, la FDA a en effet affirmé que, puisque 
le traitement de la GH avait été approuvé aux États-Unis pour d’autres 
indications pédiatriques dans le seul but d’augmenter la taille, il ne 
serait pas juste d’exclure du traitement les enfants ayant une PTI [13]. 
Compte tenu des profils de sécurité et d’efficacité similaires, l’utilisa-
tion de la GH pour la PTI a donc été approuvée par la FDA pour ne pas 
défavoriser les enfants petits dont la taille n’est pas associée à une 
cause pathologique.
L’agence européenne des médicaments (AEM) a, quant à elle, refusé, 
en 2007, l’autorisation du traitement de la PTI, au nom d’un déséqui-
libre des risques et des avantages [14]. L’AEM a pris cette décision 
pour 3 raisons principales : 1) la GH n’apporte que de modestes béné-
fices aux enfants avec PTI (environ 6 à 7 cm de gain de taille adulte) ; 
2) il n’y a pas de preuve scientifique que la GH améliore le bien-être 
psychologique et social des enfants ; 3) à cause des longues périodes 
nécessaires au traitement, la GH peut donner lieu à des problèmes, 
plus tard dans la vie, notamment les effets secondaires à long terme 
(comme tumeurs et diabète) évoqués plus avant [14]. Pour ces rai-
sons, l’AEM a affirmé que, dans ce cas, la GH n’apportait pas de béné-
fices suffisants pour que l’autorisation soit accordée.
Les arguments de la FDA et de l’AEM, respectivement en faveur et 
en défaveur de l’usage de la GH chez les enfants présentant une PTI 
reflètent deux argumentations éthiques très communes dans le débat 
autour de la GH. D’un côté, les promoteurs de la GH présument que la 
petite taille est associée à des problèmes sociaux et psychologiques 
chez l’enfant et, pour cette raison, soutiennent que la GH est une 
façon de prévenir la discrimination par une normalisation de la taille 
de l’enfant [23, 24] ; de l’autre côté, les opposants avancent que la 
petite taille n’est pas une maladie et que la GH est alors une interven-
tion d’« endocrinologie cosmétique » et, à ce titre, n’est ni nécessaire, 
ni souhaitable sur le plan éthique [26, 27]. À ce propos, l’AEM doute 
par ailleurs que le gain de taille puisse réellement représenter une 
amélioration. En 2016, aux États-Unis, la société d’endocrinologie 
pédiatrique a émis de nouvelles lignes directrices. Elle recommande, 
pour les enfants avec PTI, un usage prudent du traitement par la GH, 
afin que celui-ci ne devienne pas un « traitement de routine », mais 
reste exceptionnel. Elle suggère en outre de ne commencer le traite-
ment que dans les cas où la petite taille constitue un handicap phy-
sique ou psychosocial pour l’enfant [27].

Le traitement de la petite taille :  
entre « amélioration humaine »  
et traitement du handicap

La médicalisation de la petite taille a donc un statut 
particulier : elle est considérée à la fois comme le trai-
tement d’un handicap et comme un traitement d’amé-
lioration humaine, du terme anglais human enhance-
ment, qui fait référence à un traitement qui améliore 
ou augmente les capacités physiques et/ou mentales 
des personnes traitées. Bateman et Gayon suggèrent 
de comprendre cette améliora-
tion comme une amélioration des 
capacités humaines, de la nature 
humaine ou de soi [28] (➜).
Le traitement par la GH pour la petite taille entre, 
selon cette définition, dans le cadre des interventions 
d’amélioration de soi, dans la mesure où ces inter-
ventions « sont le produit d’une pression culturelle en 
faveur de l’accomplissement de soi (self-fulfillment) » 
et qu’elles correspondent à une « quête d’identité » 
[28]. Étant donné que, dans la plupart des cas, le choix 
d’initier le traitement par GH est un choix des parents, 
après consultation du médecin, ce traitement pose la 
question de savoir comment assurer qu’il permet effec-
tivement l’accomplissement de soi des enfants traités, 
et surtout en accord avec leurs préférences propres. 
Dans le cadre d’un débat en bioéthique, qui s’oriente 
de plus en plus vers des approches narratives des 
situations thérapeutiques6 et vers 
une dimension humaniste [29] 
(➜) il est important de noter que 
le traitement par la GH n’a pas 
suscité, à ce jour, de discussions sur l’importance des 
récits des enfants et la façon dont elles/ils donnent 
sens à leur taille, ce qui pourrait apporter des éléments 
nouveaux au débat7.
Les études réalisées ne permettent pas de montrer 
de relations entre petite taille et problèmes compor-
tementaux, intellectuels, psychologiques et sociaux 
[25]. Elles n’apportent pas non plus la preuve que 
le traitement par la GH améliore le fonctionnement 
psychologique ou le comportement social des enfants 
avec PTI [24]. Il apparaît que les décisions prises pour 
l’application à ces enfants du traitement par l’hormone 
soient motivées principalement par les préoccupations 

6 Ce courant de pensée, narrative ethics, est apparu outre-Atlantique dans les 
années 1980.
7 Travail en cours d’analyse dans le cadre d’un projet de recherche mené à l’hôpital 
pédiatrique Children’s Mercy Kansas City qui se fonde sur des entretiens semi-direc-
tifs auprès des enfants (12-17 ans), qui reçoivent le traitement de GH. Par ailleurs, 
pour en savoir plus sur les normes, les valeurs et les croyances relatives à la petite 
taille et à l’utilisation chez les enfants petits du traitement par la GH, voir [32].

(➜) Voir le Forum de  
S. Bateman et  
J. Gayon, m/s n° 10, 
octobre 2012, page 887

(➜) Voir le Forum de 
M. Gaille, m/s n° 2, 
février 2012, page 213
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handicap individuel et l’hormone de croissance n’est 
ainsi pas justifiée pour les enfants atteints de PTI.
Outre ces deux regards (médical ou social), un autre 
aspect important doit être pris en considération pour 
comprendre le handicap : c’est l’expérience vécue. Dans 
leur vécu, les personnes handicapées peuvent avoir des 
expériences très différentes pour un même handicap, un 
ressenti qui peut même évoluer dans le temps. Si l’on 
considère les personnes sourdes par exemple, certaines 
préfèrent utiliser un implant cochléaire pour augmenter 
leur audition ; d’autres, en revanche, sont très fières 
de leur identité de personne sourde. Ainsi, dire que 
l’hormone de croissance est justifiée dans le cas où la 
petite taille est un handicap pour l’enfant ne représente 
pas nécessairement une justification acceptable sur le 
plan éthique.

Conclusion

Le débat sur le traitement par l’hormone de croissance 
(GH) s’appuie sur une explication scientifique de l’ori-
gine de la petite taille. Il faut néanmoins être conscient 
que notre connaissance des mécanismes impliqués 
dans la croissance et donc dans la petite taille reste 
incomplète. Plusieurs études cherchent à expliquer 
la petite taille par une association avec des gènes. 
Une étude récemment publiée dans la revue Nature, 
minimise l’importance de l’hormone de croissance 
dans la croissance, suggérant que celle-ci devrait être 
comprise comme un mécanisme qui dépend « de plu-
sieurs hormones, de molécules à action paracrine, de 
molécules de la matrice extracellulaire et de protéines 
intracellulaires, qui régulent l’activité des chondro-
cytes au niveau de la plaque de croissance » [31] ; les 
troubles de la croissance seraient ainsi dus « à un dys-
fonctionnement de la plaque de croissance squelettique 
- la structure responsable de l’élongation osseuse et, 
donc, de la taille globale du corps » [31]. Baron et ses 
collaborateurs, les auteurs de cet article, estiment que 
l’idée selon laquelle la GH est un facteur essentiel à la 
croissance des enfants atteints de petite taille idiopa-
thique est un « paradigme historique » qui sera bientôt 
dépassé par un « cadre conceptuel plus large » dans la 
compréhension de la petite taille [31].
Compte tenu des nombreuses incertitudes liées à la 
fois au statut de la petite taille idiopathique et au 
fonctionnement et à l’efficacité de la GH, il semble 
qu’il serait préférable de réfléchir aux raisons que l’on 
a de vouloir normaliser la petite taille. Et donc, quel 
est exactement le rôle des normes sociales ? Pourquoi 
voit-on la petite taille de façon différente, selon qu’on 
la compare au genre ou à la couleur de la peau ? Quelles 

des adultes soucieux des normes socioculturelles. Ces préoccupations 
sont communes à d’autres interventions médicales pédiatriques qui 
ne visent pas à traiter une maladie mais à « normaliser » le corps des 
enfants afin de les aligner sur la norme. Il en est ainsi, par exemple, 
du traitement des filles de grande taille, évoqué plus avant, par des 
œstrogènes, ou la chirurgie d’alignement du sexe pour les enfants à 
l’anatomie sexuelle non binaire8. Les études menées sur le premier 
type de traitement ont montré que soit les décisions prises par les 
adultes ne sont pas nécessairement considérées comme bénéfiques 
par les enfants, soit que la manière dont les décisions de prise en 
charge sont prises (sans la participation des enfants aux décisions, 
par exemple) peuvent être à l’origine d’un mal-être chez ces enfants et 
devenir ainsi un facteur de stress qui se révèle plus important que celui 
engendré par la différence de taille elle-même [11].
Si l’on suppose que le traitement par la GH a pour but de remédier à 
une certaine forme de handicap, est-on certain que ce handicap soit 
une raison qui – en soi – justifie un traitement ? Est-on sûr qu’un gain 
ou une diminution de taille de 4 à 6 cm améliorera la situation de 
handicap de l’enfant ?
Il y a d’ailleurs différentes façons de comprendre le handicap. Dans la 
littérature, il est devenu très commun de faire une distinction entre 
le modèle médical et le modèle social. Le modèle médical définit le 
handicap en termes médicaux, comme une déficience fonctionnelle 
ou une limitation, et un problème inhérent à l’individu [30]. Oliver et 
Barnes déclarent que, même si le modèle médical décrit la raison du 
désavantage comme étant sociale, la déficience fonctionnelle ou la 
limitation de l’individu est considérée comme la cause sous-jacente 
du « handicap » [30]. Selon eux, ce modèle est étroitement lié à une 
intervention médicale : si le problème est décrit comme étant indi-
viduel, la solution consiste à intervenir avec des médicaments pour 
prévenir, traiter ou guérir [30]. La manière dont le problème de la 
petite taille est conceptualisé par le modèle médical fait apparaître le 
traitement comme justifié sur le plan éthique.
Le modèle médical du handicap a été largement critiqué et lui a été 
opposé le modèle social. Selon ce modèle, le handicap résulte de bar-
rières sociales invalidantes : c’est en fait l’accès limité à la vie tant 
sociale que culturelle, en raison d’une discrimination, d’une stigma-
tisation et d’obstacles pratiques, qui définit le handicap [30]. Selon 
ce modèle, la petite taille ne doit donc pas être comprise comme un 
problème intrinsèque de l’enfant individuel (en termes de mesure de 
la hauteur ou de bien-être psychologique), mais comme un problème 
subordonné aux discriminations sociales et/ou aux désavantages 
qu’elle induit. Par exemple, si les voitures sont construites en fonction 
de la taille moyenne de l’homme, des voitures plus petites devraient 
être disponibles pour les personnes de petite taille. De même, les 
employeurs devraient adapter l’environnement de travail pour le 
rendre accessible aux personnes de petite taille. En suivant cette 
approche épistémologique, la petite taille ne constitue donc pas un 

8 Se dit encore de l’inter-sexualité, terme biologique décrivant des personnes « nées avec des caractéris-
tiques sexuelles qui ne correspondent pas aux définitions typiques de mâle et femelle », selon l’Organi-
sation des Nations Unies.
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mesures devra-t-on prendre pour s’assurer que le médicament est 
prescrit pour le bien de l’enfant, et ne correspond pas à une interpré-
tation naïve des normes sociales ? ‡

SUMMARY
Hormone treatment for short statured children? For a critical 
approach to sociocultural norms about short stature
Children’s growth and height are thoroughly and regularly scrutinized 
by paediatricians and parents alike. A general consensus in treating 
short statured children with growth hormone (GH) exists when short 
stature is one of the symptoms of their pathological condition (e.g. 
Turner syndrome, small for gestational age, chronic renal insufficiency 
and Prader-Willi syndrome). Idiopathic short stature is instead a 
controversial diagnostic because it is based on the exclusion of any 
known medical causes of short stature. By proposing a critical reading 
of sociocultural norms about short stature, this article suggests that it 
is important to give a voice to concerned children and that the ethical 
debate about GH treatment should investigate the best ways in which 
children can take part in the decision-making process. ‡
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