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Joseph Merrick, el hombre elefante. Un
diagnostico erroneo, el arte del cine y
el estigma asociado

Joseph Merrick, the elephant man. A
misdiagnosis, the art of cinema and the
associated stigma.
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Figura 1. Joseph Merrick en 1886. The British Medical Journal."
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BREVE HISTORIA BIOGRAFICA

Joseph Carey Merrick, conocido también como
el hombre elefante, nacio6 el 5 de agosto de 1862
en Leicester, Inglaterra, se hizo famoso debido
a las malformaciones que afectaban su cuerpo.
Sus padres fueron Joseph and Mary Jane Merrick.
Desde pequeio, a los 21 meses de edad, empezé
con una pequena “hinchazén” en el labio que
después se acentuaria y fueron apareciendo otras
lesiones, pero no fue hasta los 5 afos que se
harfa evidente un incremento anormal de ciertas
partes del cuerpo, en especifico en la cabeza y
extremidades, tenia que usar un bastén por la
deformidad de su miembro pélvico derecho que
no le permitia caminar adecuadamente.’

En su vida sufrio discriminacion de otros nifios,
incluso al punto de que su madre lo acompanara
personalmente al colegio. Para su infortuna su
madre fallecié cuando tenfa s6lo 11 anos, suceso
que fue muy duro para Merrick, posteriormente
su padre se volvi6 a casar y la relacién que
llevaba Merrick con su madrastra no era buena,
incluso se dice que preferia estar en la calle a
tener que regresar a casa; a su corta edad pudo
conseguir un trabajo en una fabrica de cigarros,?
hasta que el crecimiento excesivo de su mano
derecha le impedia doblar los cigarros. Debido
a la gran problematica con su madrasta y el
abandono por parte de su padre, su tio Charles
Merrick lo acogié durante dos afios, él dedujo
que era una gran carga para su tio, por lo que en
1879 decidi6 ingresar en el asilo Leicester Union
WorkHouse, permanecié ahi durante 4 anos,
durante ese tiempo le realizaron una cirugia
para quitar una neoformacion que le impedia
comer. El no queria regresar al asilo y decidié
exhibirse en los circos y ferias de esa época, ya
que no podia conseguir trabajo ordinario porque
la sociedad lo repudiaba por su deformidad. El
circo de “horrores” era una forma comin de
entretenimiento victoriano y habia muchas atrac-
ciones similares. Durante varios afios fue parte
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de circos y espectaculos, hasta que en 1884 un
médico Frederick Treves qued6 impactado por la
apariencia de Merrick y de su condiciéon médica
y se ofreci6 a ayudarlo.>*

En 1886 la primera vez que fue examinado fue
por el médico Frederick Treves; en su examen
fisico encontré anormalidades en el tamafo de
sus extremidades y en la cabeza neoformacio-
nes antiestéticas con piel flacida y colgante de
aspecto papilomatoso y verrucoso, las cuales
deformaban su rosto. Primero mostré a Merrick
a la Sociedad Patolégica de Londres en ese
mismo ano, ahi empez6 la investigacién de la
enfermedad que lo aquejaba.® Figura 1

Cuando Treves present6 el caso a la Sociedad
Patolégica de Londres uno de los asistentes, el
dermatélogo Henry Radcliffe Crocker, sugirié
que el paciente de Treves padecia una combi-
nacién de cutis laxa y neurofibroma, y que sus
deformidades 6seas se debian a alteraciones en
su sistema nervioso, ese fue el Gnico diagnés-
tico que recibié mientras vivia; en 1909 otro
dermatélogo, Frederick Parkes Weber, cit6 a
Merrick como un caso de la enfermedad de Von
Recklinghausen o neurofibromatosis tipo 1, un
trastorno de origen genético que produce tumo-
res y manchas de pigmentacion; sin embargo,
estas Gltimas no estaban presentes en la piel de
Merrick, quien vivi6 en el Hospital de Londres
desde 1886 hasta su muerte el 11 de abril de
1890, la causa de su muerte oficial fue asfixia,
sus huesos se preservaron como espécimen de
patologia en el Hospital de Londres.* Figura 2

ADAPTACION CINEMATOGRAFICA

Hay una adaptacion cinematogréafica (en 1980)
de la vida de Merrick, “El hombre elefante”, de
las memorias del Dr. Frederick Treves y de Ashley
Montagu. Nos relata su historia vista desde la
calidad humana en forma dramatica, durante la
pelicula nos ensefia cémo su discapacidad fisica
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Figura 2. Joseph Merrick. Esta foto fue tomada en
1889 y publicada en The British Medical Journal por
el anuncio de la muerte de Merrick."

lo reduce al estado de monstruo vy justifica su
explotacién por duefios de circos, sin perder la
esencia bondadosa de Merrick.®

Si algo consiguid esta pelicula es darnos un
retrato fidedigno de la humanidad contenida
en el cuerpo de Joseph Merrick. La musica y
la fotografia culminaron en una obra del cine
mas que perfecta, cargada de humanidad, ahi
donde se descubre una mente que permanecio
amable y sincera a pesar de las humillaciones
de la sociedad. El hombre elefante jamas perdio6
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su delicadeza, sus modales y su confianza en el
resto de personas. La pelicula fue galardonada
con varios premios.”

ESTIGMA ASOCIADO

Durante varios afios la neurofibromatosis se
considerd “la enfermedad del hombre elefante”,
esto causé un estigma en quienes padecian la
enfermedad y sus familias, estigma que durd
durante varios anos. Las personas afectadas por
neurofibromatosis, padres de nifios a quienes
les decian que su hijo padecia esta enfermedad,
pensaban en si su hijo podria verse tan deforma-
do como el hombre de la pelicula.?

También hay otra cara de este tipo de estigma, ya
que la enorme publicidad que generan los libros,
obras de teatro y peliculas cinematograficas fue
importante en la bisqueda de casos para poder
investigar las causas de esta enfermedad y de
alglin posible tratamiento. De hecho, en Estados
Unidos la Fundacién Nacional de Neurofibroma-
tosis utilizo esta publicidad para recaudar fondos
para dicha investigacién. Podria considerar que
este auge consiguio que se conociera el padeci-
miento y ayudara a su investigacién.®

En 1986 Michael Cohen y John Tibbles, de la
Universidad de Dalhousie de Canada, publica-
ron un estudio en el British Medical Journal en
el que proponian que Merrick no tenia neurofi-
bromatosis tipo 1, sino que sufria otro sindrome
(sindrome de Proteus). Aunque el nuevo diag-
ndstico se realizé en 1986, la neurofibromatosis
todavia se asociaba a menudo con el hombre
elefante en los medios de comunicacién. Ante
el descubrimiento del gen de NF1 en 1990, to-
davia en television y peridédicos se hablaba de
la enfermedad del hombre elefante como si se
tratase de neurofibromatosis.’

Las investigaciones contindan incluso post mor-
tem, varias de las muestras de la piel de Merrick
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estan en el Hospital de Londres y contindan sien-
do examinadas, lo que pone en dicho también
los preceptos éticos, si pueden realizarse estas
investigaciones con sus restos, sin su consenti-
miento en vida.'®

Queda claro que ésta es una situacioén proble-
matica, una vez que se entendié que confundir
la neurofibromatosis tipo 1 con el sindrome
de Proteus y usar el término “enfermedad del
hombre elefante” como nombre para ambos
padecimientos tienden a repercusiones clinicas,
sociales y psicolégicas para personas afectadas
por estos padecimientos.®°

En conclusién, considero que continuar utili-
zando engafiosamente el término "enfermedad
del hombre elefante" como un nombre para
neurofibromatosis tipo 1 o para hacer alusién a

Figura 3. Mujer con neurofibromatosis tipo 1. Foto
de: Marie-Soleil Lemay-Couture.™
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la condicién de Merrick es totalmente erréneo y
esto s6lo puede danar la salud y calidad de vida
de los pacientes y sus familiares. Como sociedad
cientifica es nuestro deber informar para evitar
que este tipo de conceptos erréneos contintden
afectando la calidad de vida de las personas que
padecen estas enfermedades. Figura 3
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