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Reflexoes em torno do filme “o0 homem elefante”

Edélcio de Jesus Sardano*

RESUMO: O presente texto objetiva discutir o filme “O Homem Elefante” a partir de reflexdes do ponto de vista histérico-social, estético e bioético.
Toma-se como base a histéria do cidadio inglés Joseph Merrick, que viveu na segunda metade do século XIX, portador de grave sindrome deforman-
te, que o levou a enfrentar forte rejeigao e preconceito, a ponto de ser explorado nos chamados “shows de aberragoes”. Apesar da aparéncia “mons-
truosa”, Merrick era um homem extremamente décil, inteligente e sensivel. O relato desse drama, que serviria para sensibilizar e conscientizar as
pessoas quanto aos maleficios do preconceito e julgamento pela aparéncia, vindo a piblico, mundialmente, por meio de uma impactante obra prima
cinematografica, gerou, também, em contrapartida, um traumatizante fendmeno de “homem-elefantizagio” para um grande niimero de portadores
dessa sindrome (diagnosticada como caso raro e extremo de neurofibromatose). Por fim, ao se questionar a exploracio das deformagdes humanas
em “programas de entretenimento”, bem como a venda sensacionalista e inescrupulosa da dor humana pela midia em geral, identifica-se, sob a ética
bioética, como necessidade urgente, a proposicio de agdes pontuais em respeito a vulnerabilidade humana.

PALAVRAS-CHAVE: Bioética. Vulnerabilidade. Preconceito.

ABSTRACT: This paper aims to discuss the film “The elephant man” from a historical-social, esthetic and bioethical point of view. The basis is the
history of the English citizen Joseph Merrick, who lived in the second half of the Nineteenth century, and was affected by a deforming syndrome,
which made him face a terrible rejection and prejudice to the point of being explored in “aberrations shows”. I spite of his “monstrous” condition,
Merrick was a docile, intelligent and sensible man. The history of this drama, which would serve to sensitize people and make to acquire knowledge
about how bad are prejudices and judging people by their appearance, produced also, due to its worldwide exhibition in a powerful film, a traumatic
phenomenon of “man-elephantization” for a great many people affected by the syndrome (diagnosed as a rare and extreme case of neurophibroma-
tosis). Finally, by questioning the exploration of human deformations in “entertainment programs”, as well as the sensationalist and unscrupulous
sale of human pain by the media in general, we identify, under a bioethical perspective, the pressing need of proposing decisive actions in favor of
respecting human vulnerability.

KEYWORDS: Bioethics. Vulnerability. Prejudice.

RESUMEN: Este articulo intenta discutir la pelicula “El hombre elefante” desde un punto de vista histérico-social, estético y bioético. La base es la
historia del ciudadano inglés Joseph Merrick, que vivié por la segunda mitad del siglo XIX, y fue afectado por un sindrome de deformacién, que le
hizo sufrir un rechazamiento terrible y el prejuicio hasta al punto de la exploracién en “shows de aberraciones”. A pesar de su condicién “monstruo-
sa’, Merrick fue un hombre décil, inteligente y sensible. La historia de este drama, que servirfa como para sensibilizar a la gente y hacerla adquirir
conocimiento sobre cémo son malos los prejuicios y juzgar gente por su aspecto fisico, ha producido también, debido a su exposicién mundial en
una pelicula de gran alcance, un fenémeno traumdtico de “hombre-elefantizacién” para mucha gente afectada por el sindrome (diagnosticado como
caso raro y extremo de neurofibromatosis). Ademds, questionando la exploracién de deformaciones humanas en “programas de entretenimiento”,
asi como la venta sensacionalista y sin escripulos del dolor humano por los medios de comunicacién en general, bajo una perspectiva bioética, la
necesidad acuciante de proponer acciones decisivas en favor del respeto a la vulnerabilidad humana.

PALABRAS-LLAVE: Bioética. Vulnerabilidad. Prejuicio.

* Economista. Especialista em Gestao Universitdria. Professor de Economia. Assessor de Planejamento da Pré-Reitoria Administrativa do Centro Universitdrio Sao Camilo.
E-mail: sardano@saocamilo-sp.br
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“Imagine-se um espelho mdgico de parque de diver-
soes que tivesse a faculdade de refletir tudo aquilo que
em nosso interior resiste a integra¢ao da ordem civiliza-
da. A imagem distorcida mostrada por esse espelho seria
o arquétipo do monstro. Em outras palavras, os mons-
tros sdo feitos de nés mesmos, projecoes fantasmagéricas
de nossa imaginagao deformada”

José Geraldo Couto'

Ficha Técnica

Titulo Original:

The Elephant Man

Género: Drama

Tempo de Duragio:

124 minutos

Ano de Langamento (EUA):
1980

Estddios: Brooksfilms
Distribui¢ao: Paramount
Diregao: David Lynch
Roteiro: Christopher De Vore,
Eric Bergren e David Lynch,
baseado nos livros do Dr.
Frederick Treves (1923), The
Elephant Man and Other Reminiscences, e do Dr. Ashley
Montagu (1971), The Elephant Man: A Study in Human Dignity.
Atores principais: Anthony Hopkins (Dr. Frederick Treves);
John Hurt (John Merrick)

Produgio: Jonathan Sanger

Musica: John Morris

Fotografia: Freddie Frances

Desenho de Produgdo: Stuart Craig

Diregdo de Arte: Robert Cartwright

ANTHONY EOPKINS / JOHN BURT / ANNE BANCROIT g

— 8 indicagbes a0 Oscar 1981, nas categorias: melhor filme,
melhor diretor, melhor ator (John Hurt), melhor roteiro adap-
tado, melhor dire¢do de arte, melhor figurino, melhor trilha
sonora e melhor edicao.

— 4 indicagbes ao Globo de Ouro 1982 (EUA), nas catego-
rias: melhor filme (drama), melhor diretor, melhor ator -drama
(John Hurt) e melhor roteiro.

— 3 prémios no BAFTA 1981 (The British Academy of Films and
Television Arts), nas categorias: melhor filme, melhor ator (John
Hurt) e melhor direcdo de arte. Ainda, 4 indica¢des ao prémio
BAFTA em outras 4 categorias: melhor diretor, melhor roteiro,
melhor fotografia e melhor edigo.

— Prémio César 1982 (Franga) na categoria de melhor filme
estrangeiro.
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I -0 HOMEM E O FILME

A histéria da vida de Joseph Carey Merrick (1862-
1890), um homem inglés da era vitoriana, veio a ptblico
a partir de diversas obras, na literatura, no cinema, no tea-
tro e na televisao, mas poucos se referem a ele pelo nome.
Devido a sua gravissima deformidade fisica, ele se tornou
um {cone da aberra¢ao humana e da monstruosidade, por
isso mesmo, da rejeigao e da discriminagao social, ficando
conhecido apenas como “o homem elefante”.

A primeira obra a ser considerada foi o livro de seu
préprio médico, Dr. Frederick Treves, publicado em
1923, na Inglaterra, sob o titulo The elephant man and
other reminiscences.

Quase 50 anos depois, em 1971, inspirado no tra-
balho de Treves, Ashley Montagu publicou, nos EUA, o
livro The elephant man: a study in human dignity, no qual
foram mostradas fotos reais e ilustracoes de Merrick e de
alguns de seus pertences, o que provocou um forte impac-
to no publico.

No final de 1979 e inicio de 1980, teve inicio, res-
pectivamente, na Inglaterra e nos Estados Unidos, a apre-
sentagdo da peca de teatro The elephant man, escrita por
Bernard Pomerance, vencedora de virios prémios, entre
os quais, o Tony 1979 (EUA) de melhor drama. Na In-
glaterra, a pega foi exibida no Teatro Nacional de Londres
e nos Estados Unidos, na Broadway.

Também no inicio de 1980, na Inglaterra, Michael
Howell e Peter Ford langaram o livio The true history of
the elephant man: the definitive account of the tragic and
extraordinary life of Joseph Carey Merrick.

Em outubro de 1980, foi langado o filme de David
Lynch, The elephant man, objeto deste trabalho, que no
inicio da pelicula declara por escrito: “Baseado em O ho-
mem elefante e outras reminiscéncias por Sir Frederick Tre-
ves e, em parte, em O homem elefante: um estudo sobre a
dignidade humana por Ashley Montagu”. E, novamente,
no final do filme: “Baseado na verdadeira histéria de vida
de John Merrick, conhecido como homem elefante, e nao
na peca da Broadway de mesmo nome ou em qualquer
outro trabalho de fic¢ao”.

Em 1982, nos Estados Unidos, a peca de Pomerance
foi transformada em filme para TV, a partir da adaptacio
de Steve Lawson, sob a direcao de Jack Hofsiss.

No Brasil, o ptblico teve acesso somente ao filme de
Lynch, que estreou nas bilheterias em dezembro de 1980
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e no formato DVD em junho de 2006. Os livros acima
mencionados continuam exclusivamente em suas edi¢oes
estrangeiras.

A extraordindria obra cinematografica de David Lyn-
ch teve as magistrais atuagoes de Anthony Hopkins, John
Hurt e Anne Bancroft, e por intermédio da forga expres-
siva das imagens em preto e branco, reconstruiu com re-
quinte os ambientes vividos por Merrick. No campo do
simbdlico, o recurso da fumaga, vapor e tubulagées, por
exemplo, parecem sugerir passagens no tempo e no es-
paco e, talvez, no labirinto interno de Merrick. Em nivel
concreto, esses elementos eram caracteristicas marcantes
das fabricas inglesas da época.

Nascido no apogeu do Império Britdnico?, sob a égide
da Rainha Vitéria (1819-1901), Joseph Merrick foi des-
crito por todos os seus biégrafos como um ser humano
dotado de grande sensibilidade e nobreza que, por causa
de uma anomalia genética sem precedentes, sofreu o pre-
conceito e maus-tratos de quase todos que o conheceram,
tendo que, como opgao Unica para sobreviver, tornar-se
uma atragao nos chamados freak shows ou shows de aber-
racoes®.

Merrick acreditava que seu problema fisico fora cau-
sado pelo violento susto que sua mie, quando grévida,
havia tido com um elefante que integrava um circo que
estava na cidade de Leicester, onde morava‘. As cenas ini-
ciais do filme sugerem que ela teria sido agarrada e lan-
cada ao chio pela tromba de um elefante, mas hd quem
interprete que Lynch, desejando algo insélito e mais im-
pactante, dado o desconhecimento do espectador com
o restante do filme, sugerisse até que Merrick seria um
filho, literalmente, daquela mulher e de um elefante, con-
forme Alves’:

Apés o ataque do elefante & mulher, que é empurrada

a0 chdo comatromba, a tela é parcialmente preenchida

por uma névoa branca, seguida de um choro de bebé.

Pode-se interpretar tal seqiiéncia como o ato sexual

entre o elefante e a mulher. Este ¢ o mito criado pela

sociedade em que Joseph Carey Merrick viveu a res-
peito dele. Em todas as sociedades humanas, o desco-
nhecido torna-se mitico; na Era Vitoriana nao foi dife-
rente com uma doenga completamente desconhecida.
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Por volta dos 10 anos de idade, Merrick ficou érfao
de mae, vitima de tuberculose. Nas palavras dele mesmo,
em sua autobiografia (p. 173-4, tradugio nossa)®:

Eu ia para a escola como as outras criangas até os 11
ou 12 anos de idade, quando o maior infortinio de
minha vida aconteceu, a saber, a morte de minha
mie, que esteja em paz. Ela era uma boa mie para
mim; apds sua morte, meu pai destruiu o lar e fomos
morar de aluguel; infelizmente para mim, ele se casou
com a senhoria; daf em diante, eu nunca mais tive
um momento de conforto. Ela tendo seus préprios
filhos, e eu nao sendo bonito como eles, junto com
minha deformidade, ela era o meio de fazer minha
vida uma perfeita miséria. Incapaz e deformado como
eu era, eu corri, ou melhor, andando, fui embora de
casa duas ou trés vezes, mas suponho que meu pai,
movido por um minimo de sentimento paternal que
restou, me fez retornar novamente.

A sua madrasta o forgava a vender bugigangas na rua
para ganhar dinheiro, até¢ que sua aparéncia o impediu
que continuasse, pois passou a ser atormentado pelas
criangas € a assustar as pessoas na rua.

Merrick, entdo, foi voluntariamente para um refor-
matério em Leicester, sua cidade natal, e de 14 escreveu
para um empresdrio local, Sam Torr, que trabalhava com
espetdculos musicais, oferecendo-se como atrago. E as-
sim, entrou para o mundo do freak show.

Ao longo de sua vida, Merrick sempre se referiu a sua
mae como um anjo e somente nela, talvez, mesmo que
por pouco tempo, tenha encontrado amor de verdade.
Desde sua perda, s6 voltaria a experimentar bons tratos
novamente nos quatro tltimos anos de vida, quando de
sua internagio no Hospital de Londres, em Whitechapel.
L4, o respeito e a dignidade caracterizaram um convivio
social salutar junto ao Dr. Treves, seu médico e tutor, ao
St. Carr Gomm, diretor do hospital, bem como das zelo-
sas e disciplinadas enfermeiras.

O Hospital de Londres, o mais importante do pais,
devido ao grande nimero de acidentes de trabalho e pés-
simas condi¢oes de vida da populagio, era muito sobre-
carregado e, por forca de regulamento, nao podia admitir
pacientes considerados incurdveis, o que foi um duro en-

a. Segundo Macmillan? “em 1897, quando a velha rainha Vitdria celebrava seu jubileu de diamante (60 anos de reinado), a Gra-Bretanha controlava 444 milhdes de pessoas, que
viviam sobre 25 por cento da superficie das terras do planeta, além de um amplo império informal na América Latina”. (tradugio nossa). A marinha britinica era maior que todas

as outras somadas, e Londres era o centro comercial e financeiro do mundo.

b. Os freak shows eram exibigoes que exploravam animais, fetos e seres humanos para chocar o publico. Com o desenvolvimento da ciéncia e conhecimento da genética, essas
anomalias passaram a despertar mais a piedade do que o medo ou o desprezo das pessoas® (tradugao nossa).

c. Por muitos séculos, problemas de malformagao do feto atribuidos a fortes impressées da mae durante a gravidez faziam parte da crendice popular, e até mesmo da ciéncia. No
meio médico, a chamada Teoria da Impressio Maternal (Maternal Impression Theory) foi derrubada gragas a estudos do Dr. William Hunter (1718-1783), médico, anatomista e
cirurgido inglés, em meados do século XVIII, sendo abolida do meio cientifico no século seguinte* (tradugio nossa).
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trave a ser ultrapassado, e que custou grande esforgo por
parte do Dr. Treves e seu diretor, Dr. Gomm. Este, inclu-
sive, tentou conseguir uma vaga para Merrick no Hos-
pital para Incurdveis e no Lar Britdnico para Incuréveis,
todavia, sem sucesso. O caso de Merrick era tao extraordi-
ndrio que nem as institui¢des para incurdveis o aceitaram,
mesmo que fossem remuneradas para tal (p. 59)’.

Apés quase seis meses que Merrick estava no Hospital
de Londres, e ciente de que o mesmo nao teria outro lu-
gar onde pudesse (e devesse) ficar, o Sr. Gomm publicou
uma carta, com a cortesia do jornal londrino 7he Times,
descrevendo, pela primeira vez, de forma humana e nio
sensacionalista 0 drama daquele homem, causando forte
impacto na opinido publica e causando em muitos grande
compaixdo. Foram feitas muitas doagdes, suficientes para
custear a internagio de Merrick, e quanto a barreira do re-
gulamento, contou a seu favor com um pedido pessoal da
rainha Vitéria, dirigido ao comité por intermédio de sua
filha Alexandra, que fez calar a voz da oposicio e resultou
em uma votagdo, uninime, pela aceitacao da excecio e
admissao de Merrick em cardter permanente.

Antes do Hospital, Merrick viveu anos em seus ar-
redores, na regiao sul de Londres, super povoada e mi-
serdvel, onde era apresentado em espetéculos ao publi-
co, gerando grande tumulto entre os espectadores, o que
chamava a atengdo da policia. Foi l4 que o Dr. Treves viu
Joseph Merrick pela primeira vez, no final de 1884. Uma
vez que o show estava proibido pela policia, devido a forte
repulsa que causava em muitas pessoas, ele contratou de
seu empresdrio, Sr. Bytes, uma apresentagao particular.

O filme mostra um edificio abandonado, escuro e
encharcado, onde o Dr. Treves, guiado por Bytes, sobe
vérios lances de escada até chegar ao comodo onde estd
Merrick, e pode vé-lo, iluminado por uma lamparina,
agachado de costas em um canto. Ao comando de Bytes,
“levante”, como se faz com um cao amestrado, Merrick se
levanta e lentamente se vira.

Mesmo com uma vasta experiéncia médica, tendo
visto centenas de casos horriveis de deformagdes, aquele
foi de longe o mais impressionante para o Dr. Treves, que
de tao chocado nio conteve as ldgrimas. Movido por um
misto de compaixdo e curiosidade cientifica, Dr. Treves
acertou com Bytes a ida de Merrick ao Hospital de Lon-
dres para examind-lo e, em dezembro de 1884, apresen-
tou seu caso, ao vivo, a Sociedade Médica de Patologia de
Londres.
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Tendo alcangado seu intento cientifico e talvez por-
que impossibilitado de oferecer um tratamento, Treves
encaminhou Merrick a uma carruagem de volta ao seu
empresdrio, conforme havia combinado.

Nesse momento, segundo Evans®, o diretor David
Lynch mudou a cronologia dos eventos, fazendo com que
o filme apresentasse uma situagio inexistente na vida real
de Merrick, que foi a sua libertagao do cativeiro de Bytes,
abrigando-o no Hospital de Londres. Na verdade, ele
continuou no freak show e sua efetiva entrada no hospital
s6 aconteceu quase um ano e meio depois. Sequer teria
existido o porteiro da noite do hospital, que cobrava de
frequentadores de pubs para ver “o homem elefante” de
perto, levando-os até os seus aposentos. Segundo os regis-
tros oficiais, a admissao de Joseph Merrick no Hospital ¢
datada de 23 de junho de 1886%, apés ter sido resgatado
de um tumulto na estagdo de trem, quando retornava do
fracassado rour na Bélgica, e em seu bolso estava um car-
tao do Dr. Treves.

Até mesmo o seu aprisionamento em jaulas é questio-
nado pelos bidgrafos, sob a alegacao de que era o préprio
Merrick que, para ter como sobreviver, procurava empre-
sarios dispostos a exibi-lo nos freak shows. A sua ida a Bél-
gica se deu motivada pelas frequentes batidas policiais em
Londres, que terminaram por inviabilizar as suas apresen-
tagoes; mas também em Bruxelas o show foi abominado
pelo publico. Segundo Howell e Ford (p. 85)¢, em junho
de 1886, seu empresdrio, Sr. Ferrari (e nao Bytes), diante
do completo fracasso do tour em Bruxelas, roubou todas
as economias que Merrick havia demorado anos para
juntar e o embarcou de volta para Londres. Na versao
cinematogréfica de Lynch, Merrick teria fugido com o au-
xilio de seus companheiros de circo (as irmas xifépagas, o
gigante e os andes), que o embarcaram no navio de volta
a Londres.

Seja como for, o fato é que essa longa viagem de re-
torno de Merrick a Londres demorou dias, primeiro de
navio e depois de trem, sendo que ele estava sem dinhei-
ro, fugindo da persegui¢ao dos curiosos, com frio, fome e
sede. Se para uma pessoa comum essa viagem era dificil,
para Merrick, ela foi mais que um suplicio. No navio,
para se afastar das pessoas, ficava 0 maximo que podia no
deck. J4 no trem, nao houve escapatdria, teve que enfren-
tar o assédio da multidao que o cercava impiedosamente
para vé-lo.

O ponto final de sua viagem era na Estagao da Rua
Liverpool, no entanto dali ele ndo sabia para onde ir, res-
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tando-lhe a op¢ao das workhouses!, nas quais também nao
poderia ficar por muito tempo (p. 88)°.

Segundo relatou Dr. Treves (p. 190)¢, os dois maiores
medos de Merrick eram ser objeto de exibi¢ao publica e
nio ter um lugar certo onde ficar — afinal, toda a sua vida
foi ir de um local para outro, geralmente, de um para
outro pior.

Também Merrick se sentia tdo profundamente devas-

sado pelo olhar das pessoas que certa vez lhe confi-

denciou que, em uma futura mudanga, gostaria de
ir para um hospital de cegos. Talvez ele tivesse lido

Frankenstein, de Mary Shelley (1831), e se lembrou

que o unico tratamento gentil dado ao Monstro par-

tiu de um velho que era cego (tradugio nossa)''.

Durante sua permanéncia no Hospital de Londres,
Joseph Merrick foi tratado com dignidade e carinho,
como um ser humano, e se portou como auténtico cava-
lheiro. Jamais se queixou, pelo contrdrio, e nunca criticou
aqueles que o maltrataram no passado. O Dr. Treves lhe
forneceu livros, que abriram um novo horizonte e pro-
porcionaram novas emogdes. Ele era muito roméntico,
adorava ler histérias de amor. Segundo Montagu (p. 41)7,
ele se apaixonou por cada dama bonita que vira.

Certa vez, Merrick recebeu uma visita que o marcaria
profundamente, da Sra. Madge Kendal, uma dama hon-
rada e uma atriz de sucesso. Ela o presenteou com livros
e, principalmente, o tratou de forma quase maternal. Am-
bos se tornaram grandes amigos.

Merrick adorava receber visitas, o que o Dr. Treves,
considerando benéfico, organizou por diversas vezes, tra-
zendo pessoas da sociedade londrina, que mal conseguiam
disfarcar seu assombro. Atenta e imbuida de humanida-
de, a experiente enfermeira chefe do hospital®, que inicial-
mente foi contrdria & permanéncia de Merrick por causa
do regulamento, criticou o Dr. Treves por permitir que,
novamente, ele fosse objeto da curiosidade das pessoas.

Essa admoestacio da enfermeira teria causado um
forte impacto na consciéncia do Dr. Treves, que no fil-
me se questiona perante a esposa: “estou ajudando ou me
promovendo?”

No dia 11 de abril de 1886, com apenas 27 anos de
idade, Merrick foi encontrado morto, deitado de costas
no leito, tendo, por causa provével, a morte por asfixia,
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devido ao gigantismo de sua cabeca. Nao obstante, tam-
bém seria possivel que ele tivesse sofrido um ataque do
coragio, causado por uma bronquite cronica. Nesse senti-
do, o filme ¢ bastante sugestivo.

A cena de sua morte vem logo apés a conclusao do di-
ficil trabalho de montagem da miniatura de uma catedral
e de ter assistido a uma peca musical no teatro, quando
fora homenageado pela amiga Sra. Kendal e ovacionado
pelos presentes, ap6és um derradeiro agradecimento que
fez ao seu médico e amigo, Dr. Treves. A cena final mos-
tra a empatia que Merrick sentiu com a imagem de uma
crianga no leito, dormindo como uma pessoa normal, em
um quadro na parede do quarto.

Uma eventual decisao de Merrick de dormir como
uma pessoa normal pode ter sido a causa de sua morte.
Seria, entao, uma espécie de suicidio eutandsia? Estariam
faltando para ele o que Pessini (p. 138)'? define como “fa-
tores protetores da vida”? a saber: “a auto-estima, o sen-
tido de pertenga social — especialmente familia e amigos,
apoio social, estar num relacionamento estdvel — e o cul-
tivo de uma religido e espiritualidade”.

Para ele, que era exageradamente romantico, sensivel
e naturalmente requintado, até que ponto a lembranga
do amor materno e o apoio fraterno durante sua esta-
da no hospital seriam capazes de suplantar as cicatrizes
morais pelos longos anos de maus tratos, humilhagées e
discriminagdes, e acima de tudo, o pesadelo de se sentir
irremediavelmente preso a prépria monstruosidade, im-
possibilitado de realizar uma minima fantasia de amor?

Il -0 HOMEM E A ANOMALIA

Segundo Howell e Ford (p. 128)¢, o problema de
Merrick nao foi percebido quando nasceu, comegando a
se manifestar aos 5 anos de idade, e, a partir dai, foi pro-
gredindo de forma gradual e crescente.

Tomando por base a ossatura de Merrick e os moldes
feitos logo apds a sua morte, o curador do museu onde
estao guardados essas pegas — o Museu Médico de Lon-
dres — descreveu algumas razdes anatdmicas para a sua de-

3. a estrutura foi afetada

formidade terrivelmente grotesca'
desde os tecidos Gsseos até a pele; a sua coluna vertebral

era toda curvada, na forma de “s”; a base pélvica estava de

d. Workhouses eram lugares publicos onde pessoas extremamente pobres tinham a condigao de abrigo e a0 mesmo tempo encontravam algum trabalho a fim de suprir suas ne-
cessidades. Elas eram estruturadas — com unidades de produgao, como padarias, hortas, enfermarias, capelas e até vel6rios. Tais estabelecimentos deveriam se autossustentar. Sua
capacidade variava de algumas dezenas de leitos até milhares, como a de Liverpool’. Marx (p. 217)"° chamou-as de “cdrceres da miséria”.

e. No filme, a enfermeira chefe era a Sra. Mothershead, sendo que, na verdade, foi Eva Luckes, que tinha apenas 26 anos de idade quando foi contratada pelo hospital, em 1880,

ou seja, 32 anos quando Merrick foi admitido®.
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tal forma torcida que o tornou incapacitado de se loco-
mover normalmente; a formagio dssea era exagerada na
cabega, no brago direito e na perna esquerda; a mandibula
era demasiadamente inclinada para a direita e, teria sido
nessa regiao onde o problema comegou a se manifestar.
A maior parte da superficie de seu corpo era deformada,
com uma pele extremamente grosseira, intensificado em
seu brago direito, principalmente na mao — descomunal e
disforme; a perna esquerda, principalmente o pé; as cos-
tas e nddegas — repletas de enormes saliéncias; e a cabega,
com acentuadas protuberincias na parte anterior, mas de
proporgdes agigantadas na posterior, perfazendo um ex-
traordindrio volume.

Ele praticamente nio tinha cabelos; se deslocava len-
tamente, arrastando a perna esquerda e somente com o
auxilio de uma bengala; falava também com extrema difi-
culdade, devido a deformagdo de sua boca; e, para dormir,
ele se sentava com as pernas dobradas e repousava a cabe-
ca sobre elas, porque se deitasse de costas o peso de sua ca-
bega era tamanho que obstruiria a traqueia, asfixiando-o.

Nenhuma roupa normal lhe servia. Antes de sua in-
ternagao no hospital, cobria o corpo com uma capa longa
e a cabeca com um capuz com apenas um orificio no lu-
gar de um dos olhos, e um gorro extremamente largo por
cima. Apés, lhe foram providenciadas roupas sob medida
e uma espécie de luva para cobrir a mao direita, e princi-
palmente, nunca mais lhe cobriram a cabega.

“Homem elefante” foi o nome escolhido pelos em-
presirios que o exploravam, o que levou erroneamente
escritores da época a pensarem que ele sofria de elefan-
tfase, uma doenga parasitdria transmitida por picada de
mosquito, que ocorre apenas em regioes tropicais e sub-
tropicais (p. 128)°.

A discussdo do diagnéstico de Merrick ¢ longa e con-
troversa. Apesar de nao ter chegado a um diagndstico
propriamente ditof, o primeiro trabalho a ser citado ¢ o
do seu préprio médico, Sir Frederick Treves (1853-1923),
médico, cirurgido e professor de anatomia, com o livro
The elephant man and other reminiscences, editado em
1923, em cujos manuscritos, sem que se saiba o motivo,
ele rabiscou o nome Joseph, escrevendo em cima “John”.
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Ocorre que o Comité do Hospital de Londres nao
permitiu que fosse feita a autpsia no corpo de Merrick,
assim como, que seu corpo fosse preservado (p. 134)7,
impedindo estudos mais aprofundados sobre a natureza
de sua anomalia, bem como da cawusa mortis.

O Dr. Ashley Montagu (1905-1999), notério antro-
p6logo inglés radicado nos Estados Unidos, leu o trabalho
de Treves no mesmo ano de seu lancamento, em 1923,
quando ainda era um jovem estudante e ficou profunda-
mente impressionado. Todavia, somente em 1971, basea-
do no trabalho de Treves, publicou um livro, carregando
em seu titulo, assim como fez Treves, o infeliz nome cir-
cense daquele que foi o seu ser humano investigado. Mon-
tagu (p. 119)7, acompanhando o diagndstico comumente
aceito no meio médico, propos que Merrick sofria de uma
desordems conhecida como neurofibromatose multipla
ou simplesmente neurofibromatose, também abreviada
pela sigla NF-1, uma desordem de natureza genética, ca-
racterizada pela tendéncia de desenvolvimento de tumo-
res (geralmente benignos) de fibras e de tecidos nervosos.
Segundo ele, uma desordem nao rara, com um caso para
cada 3.500 nascidos. Afirmou, ainda, que a neurofibro-
matose, apesar de desfigurar, nio costumava afetar os os-
sos, mas que no caso de Merrick isso ocorreu (p. 123)".

A neurofibromatose j4 havia sido identificada em
1882 (ou seja, 2 anos antes de Treves conhecer Merrick)
pelo médico e patologista alemao Dr. Friedrich Daniel
von Recklinghausen (1833-1910), dai também ser conhe-
cida como Sindrome de von Recklinghausen®. Tal fato,
inclusive, foi apontado por Montagu (p. 118)’, todavia,
explicou que ainda que o Dr. Treves conhecesse o traba-
lho de von Recklinghausen, dificilmente o teria associado
ao caso de Merrick, devido a sua condigio extrema.

Segundo Howell e Ford (p. 131-4)°, durante a maior
parte do século XX foi amplamente aceito no meio médi-
co o diagnéstico de neurofibromatose para Joseph Merri-
ck, o primeiro deles pelo Dr. Parkes Weber (1863-1862),
famoso médico inglés, que, em 1909, publicou um artigo
sobre a Sindrome de von Recklinghausen para o British
Journal of Dermatology, afirmando que Merrick seria o
exemplo mais notério dessa sindrome.

f. Segundo Howell e Ford (p. 131)%, o Dr. Treves, com a ajuda do Dr. Henry Radcliffe-Crocker (1846-1909), médico e dermatologista inglés, conseguiu estabelecer uma conexao
entre a condigao de Merrick e o sistema nervoso central. Ainda, segundo Ablon (p. 1483)'4, Treves classificou Merrick como um caso de deformidade congénita.

g. Segundo Montagu (p. 117)7, Merrick sofria de uma desordem e ndo de uma doenga, ressaltando que “doenca ¢ uma mudanga mérbida adquirida em qualquer tecido de um
organismo, tem uma origem micro-organica especifica e caracteristicas sintomdticas, enquanto que uma desordem — que pode ser adquirida ou de nascenga — é um disttrbio da
estrutura ou fung¢io ou ambas, devido a uma falha genética, uma falha no desenvolvimento do embrido, ou como o resultado de causas externas, tais como substincias quimicas,

les6es ou doengas”.

h. Em 1882, Recklinghausen apresentou uma monografia com uma revisio da literatura existente sobre o assunto e caracterizou os tumores da Neurofibromatose Tipo 1 ou NF-1
como neurofibromas, consistindo de uma intensa mistura (intense commingling) de células nervosas e tecido fibroso. Esse mal foi inicialmente descrito em 1865 pelo eminente

médico francés Dr. Armand Trousseau (1801-1867)%.
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Em 1986, contudo, os médicos e pesquisadores Dr. J.
A. R. Tibbles e Dr. M. Michael Cohen Jr., respectivamen-
te, professor de Pediatria e Professor de Patologia Oral e
Pediatria da Universidade Dalhousie no Canadd, publica-
ram um artigo no British Medical Journalintitulado “7The
Proteus Syndrome: the elephant man diagnosed’, apontando
a Sindrome de Proteus, uma desordem identificada pelo
préprio Dr. Cohen em 1979, como provivel diagndstico
para o caso de Joseph Merrick (p. 137, tradugio nossa)°.

Assim como a neurofibromatose, a Sindrome de Pro-
teus' ¢ uma desordem congénita que causa um crescimen-
to exagerado dos tecidos cutineos e um desenvolvimento
atipico do esqueleto, sendo frequentemente acompanha-
da por tumores em mais da metade do corpo, todavia, a
sua ocorréncia ¢ rarissima. Segundo a Fundagio da Sin-
drome de Proteus nos Estados Unidos (Proteus Syndrome
Foundation — PSF), haviam sido registrados pouco mais
de 200 casos em todo o mundo, dos quais apenas 120,
aproximadamente, estavam com vida quando o Dr. Co-
hen a identificou. Entretanto, dada a singularidade do
caso de Merrick, os préprios Dr. Tibbles e Cohen enten-
deram que, apesar das evidéncias que levaram a esse novo
diagnéstico, havia certas caracteristicas que nio se com-
patibilizaram plenamente com a Sindrome de Proteus (p.
137, tradugao nossa)®.

Em julho de 2003, a Dra. Charis Eng, nascida em
Singapura e radicada nos Estados Unidos, fundadora e di-
retora do Genomic Medicine Institute da Cleveland Clinic
Foundation, realizou testes de DNA a partir de amostras
do cabelo e ossos de Merrick os quais mostraram que nio
se poderia provar que ele sofria da Sindrome de Proteus
(porque nao apresentaram mutagdo no gene PTEN, ape-
nas presente em alguns portadores dessa sindrome). Foi,
portanto, sugerido que Joseph Merrick sofria de uma
combina¢io de Sindrome de Proteus e Neurofibromatose
tipo 1 (NF-1)"7.

11l - O FILME, A EPOCA E A ESTETICA

Meados do século XIX, considerado um marco da
Revolugdo Industrial, a Inglaterra era caracterizada por
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enormes contrastes sociais. Alguns viviam nos extremos da
prosperidade, e a grande maioria, na mais absoluta miséria.

As propriedades rurais passaram a se especializar na
criagdo de ovelhas e producio de 12 para a industria, as-
sim, milhares de trabalhadores rurais eram expulsos do
campo pelos senhores das terras, e se amontoavam nas
cidades a espera de uma oportunidade de trabalho nas -
bricas. Grandes contingentes migratérios vinham do leste
e centro do continente, assim como da Irlanda*.

As condi¢oes de trabalho nas industrias eram desu-
manas, com jornadas excessivamente longas, sem poupar
mulheres, velhos e criangas. Os saldrios eram irrisérios,
causando uma alimenta¢ao muito deficitdria, baseada no
pao e na batata, com niveis de desnutri¢ao alarmantes.

Com a grande escassez de moradias, os aluguéis se
tornavam impraticdveis; mesmo assim, Londres registrava
altas taxas de crescimento. As regides mais pobres, como
a que Merrick viveu parte de sua vida sendo apresentado
nos freak shows, eram super povoadas e repletas de indi-
gentes e prostitutas'.

Considerando a caracteriza¢io das ruas londrinas da
segunda metade do século XIX conforme apresentado
no filme de Lynch, Debom'® recorre a autores da época
e identifica dois tipos antagdnicos de “visio de rua’: o
primeiro, de fascinagdo, citando como exemplo o conto
“O homem da multidao”, de Edgard Allan Poe (1840),
e o segundo, de horror, indicando o livro “A situagio da
classe trabalhadora na Inglaterra”, de Friederich Engels
(1845). Poe contempla e se deixa envolver com a agitagao
das pessoas pelas ruas de Londres, distinguindo da massa
os diferentes grupos e tipos, observando seu jeito e imagi-
nando-lhes atributos. Engels vé as ruas e a condi¢ao de sua
gente voltando-se aos proletdrios e marginalizados com
um olhar de indignagdo e revolta por causa de sua aliena-
¢do da condi¢do humana, em que homens se brutalizam
e, em vez de lutarem por sua libertagdo, lutam entre si.

De um lado, a aristocracia e os abastados, com mo-
dos requintados e gosto sofisticado e, do lado oposto, os
pobres e miserdveis, com modos rudes e gosto primitivo.
Apesar de ter vivido no pior dos mundos, Merrick, de

i. O nome Sindrome de Proteus se deve a este deus da mitologia grega, porque podia mudar sua figura 4 vontade, provavelmente em alusio aos primeiros casos identificados da

sindrome, cujas manifestagoes eram bem variadas'®.

j. Epoca caracterizada pelo grande salto no potencial das forcas produtivas, em fungio do desenvolvimento de mdquinas movidas pelo vapor, além de outros avangos, como o
telégrafo e a iluminagdo publica. Mdquinas industriais produziam mercadorias em escala sem precedentes, locomotivas e navios eram bem mais velozes, aumentando a capacidade

de escoamento da produgdo e, por consequéncia, as transagdes comerciais dos bens manufaturados.

k. Em meados do século XIX, com a faléncia generalizada das plantages de batata, milhares de irlandeses morreram de fome e milhdes migraram para cidades na Inglaterra e para

os Estados Unidos.

1. Segundo Marx (p. 216)', a populagio de indigentes na Inglaterra, em 1864, era superior a um milhdo de pessoas, e com taxas de crescimento que ultrapassavam 20 por cento ao
ano, entendendo-se por indigentes as pessoas que, sem conseguir vender sua forca de trabalho, vegetavam gracas a caridade alheia. Segundo Evans®, no inicio do século XX, viviam

cerca de 600.000 pessoas nos arredores do Hospital de Londres.
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pronto, se afinou com os primeiros. Essa é uma configu-
ragdo apenas superficial no filme. Ao longo do processo
de sociabilizagao de Merrick, a partir de sua internagao
no hospital, outras nuances vém 2 tona, que a enfermeira-
chefe, com sua sensibilidade, soube captar.

Desde simples operdrios a damas e cavalheiros, o
publico que buscava entretenimento nos freak shows era
motivado por um interesse mérbido, sendo esse um fe-
némeno que, infelizmente, ainda se verifica na sociedade
contemporénea. Por exemplo, a partir de um estudo so-
bre o jornal sensacionalista “Noticias Populares™, Silves-
tre?® conclui:

O Jornal Noticias Populares tinha um baixissimo nd-
mero de assinantes. Seus leitores eram basicamente
operdrios, que compravam os exemplares nas ban-
cas, a caminho do trabalho, utilizando transporte
publico. Nesse itinerdrio queriam obter informagao
sobre crime, violéncia, cotidiano, ou o simples pra-
zer de perceber o alheio e se identificar com os fatos
ali relatados [...] A populagao assombrada com tanta
violéncia, procura nas piginas do NP e nas fotos do
vefculo uma fuga do real. A transcendéncia da verda-
de. Da realidade do bairro, da violéncia das ruas, de
sua prépria enfermidade. O que o individuo procura
na fotografia do NP ¢ justamente uma realidade pior
que a sua propria.

Segundo Nazario (p. 167),

David Lynch mostra como a distdncia entre a aparén-

cia e a esséncia ¢ capaz de gerar qualidades humanas

superiores. Se a grande dama do teatro faz com que

Merrick sinta-se como um lindo jovem, represen-

tando com ele uma cena de Romeu e Julieta; e se as

enfermeiras o privam de espelhos, para que nao haja
regressao em seu tratamento, os cafajestes querem,
justamente, obrigéd-lo a reconhecer-se ao espelho, for-

cando nele a identidade impossivel entre sua alma e

seu corpo.

A légica simplista para a dualidade pobres e ricos, do
tipo brutos ou refinados, nio resiste ante a profundidade
da proposta ética e estética de Lynch. Suas lentes vao além
dos modos e das vestes. Segundo o préprio Lynch?', em
entrevista concedida ao jornal Estado de Sao Paulo, “(...)
a realidade ¢ um tecido muito bem feito nas aparéncias,
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mas quando se vai examinar as fibras, vocé descobre que é
completamente corroida por germes”.

IV - O FILME, A ANOMALIA E A BIOETICA

Nos dltimos séculos, a exibi¢ao publica de pessoas
com anomalias, notadamente gémeos xifépagos, foi ob-
jeto de explora¢io comercial. H4 um registro datado de
1475, na cidade de Verona, Itdlia, onde duas irmas géme-
as xifépagas, unidas pela parte posterior desde os ombros
até as nddegas, foram exploradas comercialmente por seus
préprios pais, que as exibiram em virias cidades italianas,
para pessoas dvidas de curiosidade, segundo relatado pelo
cirurgido francés Ambroise Paré (1510-1590) no livro
Deux livres de chirurgie (1573)*. O caso mais famoso e re-
lativamente recente foi o dos irmaos Chang-Eng Bunker",
nascidos no Sido (hoje Tailandia) em 1811 que em 1829
foram levados a Inglaterra e depois EUA para serem apre-
sentados ao publico. Eram os chamados “gémeos siame-
ses”, sendo que, por siameses, referiam-se ao Sido.

Nos Estados Unidos, os freak shows foram populares
entre 1840 e 1940, geralmente vinculados aos circos, e hd
algumas décadas foram abolidos. Na Alemanha, o movi-
mento da Eugenia via as anormalidades humanas como
erros da natureza e, em 1937, os “shows de aberracoes” fo-
ram proibidos, entretanto, os nazistas aproveitaram para
prender as pessoas com anomalias e utilizd-las para fins
experimentais’.

Atualmente, os freak shows foram abolidos no mun-
do. H4, inclusive, por parte dos circos, uma tendéncia
internacional para a sua humanizacio (além da nio ex-
ploragio de animais), sendo o canadense Cirgue du Soleil
o melhor exemplo.

Com o desenvolvimento do cinema e das midias de
massa, os espectadores perderam o contato direto com os
objetos de desejo do olhar, mas a inddstria do entreteni-
mento veio para oferecer uma alternativa tecnoldgica até
mais atraente e persuasiva. Andes, gigantes, pessoas com
obesidade mérbida, com disttirbios diversos e tantos ou-
tros, ainda sao fartamente explorados de forma grotesca
e apelativa.

Assistir ao filme de Lynch nao seria o mesmo que as-
sistir ao vivo 0 “homem elefante” em um freak show, caso

m. O jornal Noticias Populares foi langado em 15 de outubro de 1963 e circulou até 20 de janeiro de 2001. Chegou a ter uma tiragem de 110 mil exemplares na década de 90,

mas quando fechou estava préximo de 20 mil. Ele pertencia ao Grupo Folha®.

n. “Chang-Eng largaram a vida de circo e se assentaram numa cidadezinha da Carolina do Norte onde compraram uma loja. L4, se casaram com as irmas (ndo siamesas) Sallic e
Adelaide Yates. Dividiam uma mesma casa e uma cama muito grande. Chang e Adelaide tiveram 10 filhos: Eng e Sallie, 11. Como as irmas brigavam muito, acabaram decidindo

»23

por duas casas separadas; os gémeos passavam trés dias numa, trés na outra™?.
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isso fosse possivel. O contexto, a forma e o propdsito da
exposi¢ao de um ser ao publico podem ou nio torni-la
admissivel. Documentirios em midias de massa (como o
Portal You Tube na Internet), com imagens reais de pesso-
as portadoras de anomalias fisicas, podem ter um cardter
informativo socialmente relevante®, todavia, a natureza
essencialmente Bioética? da questao demandaria, no mi-
nimo, alguma chancela de uma autoridade cientificamen-
te reconhecida no assunto.

No caso de Joseph Merrick, o sucesso da histdria
do “homem elefante” na década de 80, aliado a questao
do possivel diagnéstico de sua desordem, acarretou pro-
blemas adicionais. A associacio do caso de Merrick, ou
melhor, do “homem elefante” com a neurofibromato-
se foi um desastre para milhares de pessoas que sofriam
dessa desordem, bem como para suas familias. Segundo
Ablon', mesmo com o novo diagndstico de Sindrome
de Proteus, em 1986, e posterior conclusdo pela indeter-
minagdo a partir dos testes de DNA, o estigma j4 estava
instalado e, com ele, o preconceito.

Ablon' entrevistou 72 pacientes com neurofibroma-
tose e suas familias, constatando serem manifestagoes rela-
tivamente brandas, nada que assemelhasse minimamente
com o caso de Merrick, nio obstante, uma grande parcela
declarou ter sofrido terrivelmente por causa do filme, de-
senvolvendo, inclusive, problemas de ordem psiquidtri-
ca, como depressao. Médicos que acompanharam esses
pacientes também foram entrevistados, chegando um a
declarar que “O Homem Elefante” foi o maior desservigo
ja prestado as pessoas com neurofibromatose.

Por essa razao, a “des-homem-elefantiza¢io” tem sido
uma luta drdua, de algumas décadas, por pacientes com
neurofibromatose e seus familiares, profissionais da satide
e aliados da causa, e, nesse sentido, foram criadas impor-
tantes institui¢oes?.

Justica seja feita, Montagu criticou duramente o uso
da denominagio “Doen¢a do Homem Elefante” (p. 122)”
como referéncia aos pacientes portadores de neurofibro-
matose, propondo em seu lugar a sigla NE por causa da
dor e sofrimento que a denominagio indevida causa nas
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pessoas que sio afetadas por essa condi¢do. E sua a frase:
“Vivemos em uma sociedade mutilada, na qual a maioria
de nés tem, em algum grau, sido mutilado enquanto um
ser humano. A nossa sociedade tem sido, por muito tem-
po, destrutivamente desumanizada” (p. 107).

Mas para gerar um preconceito social nao sao neces-
sarios discursos, bastam simbolos, e a “doenca do homem
elefante” se tornou o simbolo méximo da feidra, desfigu-
racao e repulsividade na condigao humana, marcando to-
dos aqueles que compartilhavam de seu diagnéstico. Dai
a delicadeza e complexidade de questdes que envolvem
publicidade de casos clinicos. E grande a responsabili-
dade dos profissionais da satde, cientistas, artistas, em-
presdrios, politicos e profissionais da comunicagao nessas
questdes, quer seja por seu envolvimento, quer seja por
sua abstencio.

Na sociedade contemporinea, a busca desenfreada
a0 lucro ¢ um impeditivo para relagdes humanas civili-
zadas, regidas apenas com base no bom-senso, subjetivo
por esséncia. Faz-se mister uma forca “domadora” do
laissez-faire liberalista. Cabe o cuidado ético, mandatério
e objetivo, legitimado por aparatos legais e garantido pelo
poder constituido.

Conforme Lepargneur (p. 32)*:

Nao bastam, contudo, declaracoes bem-intenciona-

das e diplomaticamente equilibradas de congressistas,

nem leis regularmente votadas, dobradas por tratados
ratificados. Os entendimentos bioéticos tém alcance
politico, mas nao devem se contentar com mais regu-
lamentagdes, ainda que sejam necessdrias e devam ser
cuidadosamente preparadas e perpensadas. Os regu-

lamentos promulgados tém de ser implementados e

vigiados, fiscalizados e sancionados, ora para manter

a ordem social, ora para fazé-la progredir, na dire¢ao

de melhor qualidade de vida para todos. Nem a santi-

ficacdo da vida pode evacuar ou satanizar esta preten-
s30 para elevar a qualidade da vida humana.

Assim como na Medicina, aliviados os sintomas,
buscam-se as causas; na politica, garantidos os direitos,
volta-se para a transformagio social. Cabe, entdo, todo

0. Como o caso do documentirio produzido pela empresa norte-americana Figure 8 Films (http://www.figure8films.tv/site/about_us/), acessado por intermédio do Portal You Tube
mais de 5,7 milh6es de vezes (até janeiro de 2009), sobre as irmas gémeas conjugadas Abigail (Abby) e Brittany Hensen, nascidas em 1990, em uma pequena cidade no estado do

Missouri, EUA. Apesar de sua grave anomalia, elas sao amadas pela familia e parecem ser bem aceitas e respeitadas pela comunidade onde vivem

2%

p- Segundo Pessini e Barchifontaine (1996, p. 30), “Bioética — de vida e ética — é um neologismo que significa ética da vida. Este primeiro sentido jd indica um contetido de enorme
abrangéncia: tudo o que ¢ vida lhe compete.” Ainda, segundo Mainetti apud Pessini e Barchifontaine (p. 31): “A Bioética ¢ um produto da sociedade do bem-estar pés-industrial
e da expansdo dos direitos humanos, da terceira geragio (para a paz, para o desenvolvimento, meio ambiente, respeito ao patrimonio comum da humanidade) que marcaram a

transigao do estado de direito para o estado de justiga’.

q. Associagio de Neurofibromatose. Rua Monte Alegre , 502, 5° Andar, Perdizes. Sao Paulo — SP. Site: http://www.nf.org.br/
— Centro Nacional de Neurofibromatose — CNNF Brasil. Enfermaria 29, sala 2, 2° andar. Santa Casa de Misericérdia. Centro. Rio de Janeiro. Site: http://www.cnnf.org.br/
— The Children’s Tumor Foundation. 95 Pine Street, 16th Floor. New York, N.Y. 10005. USA. Site: http://www.ctf.org/
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um trabalho, ocupando as multiplas dimensdes da su- e preparar um ambiente favordvel ao surgimento de vir-
perestrutura da sociedade, no sentido de sufocar vicios e tudes e sentimentos superiores. Especificamente, para as
preconceitos, € 20 mesmo tempo Propor NOVOs conceitos questdes da vida e da satde, esse é o desafio da Bioética.
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