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Scienza, legge, nuovo umanesimo concreto

CHARLIE E LE DOMANDE
CHE ANCORA PESANO

aro direttore,

la vicenda umana del pic-

colo Charlie Gard si & con-

clusa, ma gli interrogativi

che ha suscitato restano a-
perti e le ferite che ha lasciato continue-
ranno asanguinare per molto tempoan-
cora.
Lospedale pediatricolondinese aveva tut-
to il diritto di rifiutare una cura di effica-
cia non dimostrata (ma gli abituali trials
per la dimostrazione di efficacia dei far-
maci e i criteri per la loro approvazione
possono essere applicati alle malattie ra-
rissime?). Il Great Ormond pero ¢ anda-
to ben oltre, pretendendo che senza te-
rapie efficaci il bambino, nelle sue condi-
zioni, non avesse pit diritto di vivere. So-
loT'opposizione tenace dei genitori ha fat-
tosi cheil piccolo non fosse gia morto da
tempo e potesse giungere quasi al suo pri-
mo compleanno. Ma qui si pone un fon-
damentale quesito: puo un'istituzione sa-
nitaria decidere che un paziente non in
grado di esprimere la sua volonta debba
essere fatto morire "nel suo interesse" so-
spendendogli i sostegni che lo tengono
in vita? Questa decisione di affrettare in-
tenzionalmente la morte per sottrazione
di cure si chiama eutanasia omissiva.
Ma Charlie fa scuola per ben altri moti-
vi. Il conflitto tra équipe curante e fami-
liari di pazienti non in grado di assume-
re decisioni non ¢ infrequente in medi-
cina, ma di solito viene portato davanti
al giudice tutelare quando chi rappre-
senta legalmente il paziente rifiuta cure
che i medici ritengono per lui fonda-
mentali. £ quanto prevede anche la leg-
gesulle Datall'esame del Senato (artico-

"

l03,comma5). lOspedalel 1on

o delle condizioni mentali. Davvero &
compito di un ospedale proporsi in mo-
do cosi duro contro i genitori attivando
controversie giudiziarie? Non ritengo che
sia questo il compito dell'ospedale di
fronte a una malattia senza prospettive,
né che sia dovere dell'ospedale esaurire
i genitori in un'estenuante battaglia le-
gale, arrivando infine a negare al bambi-
no il diritto di morire a casa. Il portavoce
del Great Ormond Street Hospital, con i-
roniadal gusto macabro, earrivatoad af-
fermare «ll rischio di una fine non piani-
ficata e caotica della vita di Charlie rap-
presentaun risultatoimpensabile per tut-
ti coloro che se ne preoccupano e deru-
berebbe i genitori degli ultimi preziosi
momenti accanto a lui».
Caro direttore, Charlie & stato forse ucci-
s0 da un «male inesorabile», ma & certa-
mente morto il 28 luglio perché qualcuno
ha deciso che fosse quello il momento di
farlo morire con un approccio «pianifica-
to e non caotico». Con la stessa pianifica-
Zzione non caotica, senza la resistenza dei
genitori sarebbe gia accaduto mesi prima,
non certo per I'evoluzione del male sen-
za speranze da cui il bambino era affetto.
Unaportasieaperta. All'orizzonte vie gia
un nuovo caso. Anche il piccolo Alfie, af-
fetto da una epilessia resistente alle tera-
pie, sembra che debbamorire. Nel suo mi-
glior interesse, of course.

*Presidente del Movimento per la vita

ai riassunto bene, caro presidente

Gigli, anche da gran medico quale
sei, gli elementi che hanno reso cost im-
portante, doloroso e struggenteil caso del
piccolo Charlie Gard. Elementi che ab-
biamo affrontato a fondo sulle pagine di
"Avvenire": facendo cronaca, puntuale e
accurata, e dicendo tutto lo sconcertoe la
ribellione umana e intellettuale di fronte
alla incomprensibile e crudele "tenaglia"

da unascienza. li

namente «rij ia» (rispetto alle

ha esitato ad attivare una lunga contro-
versia giudiziaria che, mentre toglieva al
bambino ogni residua piccola speranza
di guarigione per il progredire della ma-
lattia, sottraeva al papa e alla mamma di
Charliela potestagenitoriale, laliberta di
scegliersi un'altra équipe medica e quel-
ladirecarsiall'estero. Charlie per il Great
Ormond doveva morire, al pit1 presto, nel
suo diretto interesse. Leutanasia omissi-
va ha cosl assunto il sinistro colore della
obbligatorieta. Il ragionamento secondo
cui il rimanere in vita provocherebbe il
prolungarsi di ulteriori sofferenze nonri-
guarda perd solo i neonati affetti da ma-
lattie degenerative o da gravi malforma-
zioni. Esso potrebbe essere riproposto
per tutti i pazienti in condizioni di inco-
scienza per malattie ad andamento pro-
gressivo o comunque privi di speranze di
guarigione o miglioramento, come quel-
Ii in stato vegetativo o con demenze in
fase avanzata. Saranno anch'essi obbli-
gatiauscire discenanel loro migliore in-
teresse? Per questo quanto & accaduto a
Londra ci riguarda tutti.

Lunedi 24 luglio il portavoce della Con-
ferenza episcopale di Inghilterra e Galles
dichiarava: «Purtroppo, la malattia ter-
minale prolungata fa parte della condi-
zione umana. Non dovremmo mai agire
conl'intenzione deliberata di conclude-
Teunavita umana, compresalarimozio-
ne dell’alimentazione e dell'idratazione
in modo da giungere alla morte. Tutta-
via, avolte, occorre riconoscere i limiti di
cio che puo essere fatto». La posizione
dei vescovi inglesi non poteva e non pud
chiarire chi debba decidere per la so-
spensione del respiratore, nel caso di pa-
zienti incapaci di farlo in ragione dell'eta

possibilita di cura sperimentale cercata e
costruita dai genitori del piccolo) e da u-
na legge che si @ mostrata «arcigna» (cu-
stodendo forme, uccidendo la speranza).
Sinoall'ultimo passaggio, quando abbia-
1Mo preso atto - con tenace speranza cri-
stiana condivisa con Conniee Chris Gard
—dellesito atroce e tragico della tardiva e
infine infausta ricerca concorde di fami-
glia, medici e magistrato di un'alternati-
va alla morte di Charlie.

Ora, caro presidente, indichi anche tu un
nuovo caso pronto a scuoterci. Temo che
sara cost. E so che - nella mia responsabi-
litadi cronista, e specialmente di direttore
di questo giornale - devo aiutare quanti
piit posso a comprendere che ce un pro-
blema di giustizia, di umanita e di buona
medicina che riguarda tutti, eppure che
nessun caso e del tutto uguale. Alfie Evans
non ¢ e non sara Charlie. Charlie non & in
alcunmodo Eluana Englaro o Terry Schia-
voeneppureeVincent Lambert... Oltreal-
lamedicinaanche la legge deve dimostra-
realla gente semplice (e, presto o tardi, bi-
sognosadi cure) di averlo chiaro edi saper
servire la concreta esistenza delle concrete
persone. CostaLondranonestato. Per que-
sto, ancor di piii, l'opinione pubblica deve
essere messa in condizione di capire e va-
lutare senza confusioni. La vita va accolta
edifesasempre, labortoel'eutanasiascon-
giurati, l'abbandono terapeutico combat-
tuto e l'accanimento riconosciuto ed evi-
tato. App icatoenonésemprefi
cile, ma e necessario e possibile. Ed e parte
del campo di prova di un nuovo e urgente
K imo concreto", che puo e d -
comunare credenti, non credenti e creden-
ti diversi da noi cristiani. (mt)
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VERSO LE SETTIMANE SOCIALI DEI CATTOLICI

[1 lavoro non ¢ la professione

Lattivita retribuita non esaurisce il nostro compito

ell'urgente e necessaria discussione

intorno al tema del lavoro ¢ utile

proporre una fondamentale

distinzione terminologica: il "lavoro”

non coincide con la "professione”; o
anche: la "professione” non esaurisce tutto il senso
raccolto e custodito nel termine "lavoro". Il pit1 delle
volte, di fronte a proposte del genere, viene quasi
naturale esprimere i propri dubbi e perplessita:
perché perdere tempo con simili questioni teoriche
quando il problema del lavoro, pit1 precisamente
dell'assenza dilavoro, morde con tutta la sua
drammatica concretezza la quotidianita di milioni di
persone? Cosi controbattono i noti realisti: abbiamo
bisogno di politica ed economia, forse anche di un
po’ di sociologia, ma della filosofia possiamo
senz'altro farne a meno. Eppure resto convinto che la
distinzione proposta sia pertinente e soprattutto
feconda: essa, infatti, & in grado di aiutarci, se non a
risolvere, almeno a meglio
comprendere le molte
questioni che oggi entrano
in gioco quando si parla di
lavoro.

Per "professione" & bene
intendere quel tipo di
lavoro retribuito che
occupa un determinato
tempo, che si svolge in un
certo luogo e che comporta
precise gerarchie sociali. 11
"datore di lavoro" & colui
che retribuisce con una
paga l'attivita di un
soggetto che offre parte
delle proprie forze, delle
proprie capacita e del
proprio tempo per
realizzare un determinato
bene: il "datore di lavoro" &
colui che paga, che "dala
paga", mentre il lavoratore
€ colui che ha un "posto di
lavoro". E in questo senso
che comunemente si
intende il termine "lavoro":
c'elavoro quando c'e
retribuzione, quando c'¢
qualcuno che paga
qualcun’altro, un
"dipendente", affinché questi svolga una
determinata attivita. Senza retribuzione e
dipendenza non c'e dunque alcun lavoro.

uesta insistenza sulla retribuzione & fin troppo

facile da comprendere; tuttavia, proprio perché

fin troppo ovvia, essa rischia anche di
consumare e portare ad esaurimento un senso che
dal punto di vista antropologico & invece molto piit
denso e sottile. Le Sacre Scritture ci aiutano a non
smarrire una simile ricchezza. Si racconta che 'uiomo
& stato posto da Dio al centro del Giardino dell'Eden
allo scopo di "coltivarlo e custodirlo” (Gn, 2, 15). 11
Giardino non ¢ la sede degli dei, ma & un luogo
dell'uomo, & un luogo per I'uomo, & cio che Dio ha
pensato e realizzato per il bene dell'uomo. Il Giardino
non & neppure il "Paese delle meraviglie" 0 il "Paese
dei balocchi". Esso, infatti, esige e attende il "lavoro”
dell'uomoj; scrive il grande esegeta von Rad: «Anche
nel suo stato primitivo 'uomo era destinato al
lavoroy; di conseguenza in nessun modo, in questa
scena primaria, il lavoro puo essere considerato
come una «pena e una maledizione. Luomo era
tenuto al lavoro anche nel paradiso».

A Il'interno dell’'ordine creaturale proposto nelle
cre Scritture il lavoro dell'uomo, piti che essere
previsto, & in verita esatto. Come bisogna intendere
questa necessita? Si tratta, per I'appunto, di fare

riferimento ad un senso del "lavoro" ben pittampio
di quello che si esprime nell'idea di "professione”. In
estrema sintesi, la creazione & perfetta ma non
compiuta, essa parla di una perfezione che & tale
proprio perché attende di essere compiuta. Scrive
von Balthasar: «Se Dio sa tutto e vede tutto, che cosa
glisi potrebbe ancora dare o mostrare? La creatura

sarebbe davanti a lui come derubata dei suoi privilegi

personali e diventerebbe una specie di cosa, del tutto
spoglia di diritti. Ma le cose non stanno cosi». In
effetti, le cose non stanno cosi, o meglio: le Sacre
Scritture non autorizzano ad interpretare la scena

creaturale in questo modo. Una creazione compiuta
non sarebbe perfetta, o almeno non sarebbe
all'altezza dell’'uvomo: quest'ultimo, infatti,
parteciperebbe ad una festa, 0 ad un matrimonio,
sempre e solo come un invitato o uno spettatore, mai
come uno sposo o un attore, e quindi in verita non vi
parteciperebbe affatto. Il processo di
demitologizzazione messo in atto nei primi capitoli
del Genesi deve essere pertanto
compreso come l'altra faccia di quella
drammatizzazione che non a caso
trova nella sollecitazione del libero
lavoro umano (coltivare e custodire,
cioé nominare) la sua espressione pitt
alta. In conclusione, & attraverso il
"lavoro", di cuila "professione" & solo
un aspetto e un momento, che
I'uvomo contribuisce al compimento
della creazione.

Chi non ha ancora
0 non ha piti un
"mestiere" non & un
fallito o un finito:
la creazione intera
attende sempre

"professione” con il compimento nella vita; chi non
svolge una "professione” di un qualche prestigio &
come se non fosse degno di particolare stima; chi poi
non svolge alcuna "professione” finisce addirittura
per essere considerato — e soprattutto, ecco la
tragedia, finisce egli stesso per considerarsi - un
fallito.

In secondo luogo la totale attenzione per la
"professione” tende a produrre una separazione
sempre pill netta tra il tempo dedicato al lavoro e
I'altro tempo, un tempo che non a caso viene definito
"libero" e che di solito si concepisce come relativo al
tiposo e allo svago. Tale separazione spinge a
considerare questo secondo tempo come "libero"
proprio perché in esso non ci sarebbe alcun "lavoro"
da svolgere e nessuna "responsabilita” da assumere:
leggere e comprendere un romanzo, ad esempio, non
comporterebbe alcun lavoro, cosi come ammirare e
comprendere un‘opera
d’arte, 0 accudire
volontariamente un
ammalato o un anziano,
eccetera. [ come se nel
cosiddetto tempo "libero”
I'uomo non dovesse far altro
che "far passare il tempo" e
nella migliore delle ipotesi
"divertirsi" (ecco perché il
"ballo" si trasforma spesso in
"sballo"); il "tempo libero"
sarebbe un luogo
moralmente neutro
all'interno del quale non sie
chiamati ad alcuna
responsabilita, neppure a
quelladi "coltivare e
custodire” la propria
umanita.

I nfine, I'esaltazione della
"professione” si
accompagna sempre con
T'assunzione e il successivo
svuotamento interno della
drammatica dimensione
affettiva che sempre
caratterizza il "lavoro"; la
"professione” parassita il
"lavoro" caricaturandone la
logica el lessico e
riconducendolo cosi a niente. Si parla dell'azienda
come di una "famiglia", si esige che nei confronti della
propria "professione” si dimostri una chiara
"affezione", i rapporti all'interno di un "posto di
lavoro" vengono caricati di valori e di significati che
arrivano ad investire gli aspetti pit intimi della vita del
soggetto, i tempi di lavoro si dilatano in modo
vergognoso. In effetti, diciamo la verita: tale
parassitaggio ha qualcosa a che fare
conl'indecenza. Come ci si permette,
ad esempio, di utilizzare il lessico
famigliare, cosi complesso,
drammatico, emotivamente
travagliato, quasi impossibile da
pronunciare, per descrivere e definire
delle mere attivita professionali?
Insomma, quando la "professione"
diventa tutto, la vita e il "lavoro”
ch'essa comporta si riducono a niente.

il suo contributo

Tomiamo all'oggi. La nostra

societa tardo-capitalista,

consumistica e informatizzata, esalta

la "professione” a discapito del "lavoro"; essa fa del
"successo professionale” uno dei cardini portanti
della propria visione del mondo. Tale enfasi, che non
raramente evolve verso una vera e propria idolatria,
produce alcuni effetti che vale la pena considerare.
Innanzitutto si tende a identificare il successo nella

me sembra che convenga
antenere distinti il "lavoro” e la
"professione", soprattutto per
continuare a dire a chi non ha ancora o non ha pitt
una "professione” che non per questo egli & un fallito
o un finito: la creazione intera attende sempre il suo
"lavoro", unico e insostituibile, senza il quale essa
non arrivera mai a compimento.
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e Viaggioal terminedellanottedi Cé-

line rappresenta a mio avviso il mi-
glior romanzo sulla prima guerra mon-
diale, un'opera con una lingua potente
inventata da un autore che come diceva
lo scrittore Sergio Ferrero & stato formi-
dabile ma in tanti aspetti della sua esi-
stenza si & mostrato ripugnante, Educa-
zione europea ne ¢ il corrispettivo per
quanto riguarda la seconda. Anche Sar-
trela pensava cosi. Romain Gary lo scri-
ve durante gli anni del conflitto, durante

Lo sguardo schietto su bene e male di un eroico aviatore

opere. Scrittore e diplomatico di succes-
50, era nato in Lituania nel 1914, figlio di
un'attrice ebrea russa fuggita in Francia
negli anni della Rivoluzione e di quello
che con Rodolfo Valentino era conside-
rato la piti celebre vedette del cinema
muto di quei tempi. Nel dopoguerra di-
venne unoscrittore famoso e vinse il pre-
mio Goncourt nel 1956 con Le radici del
cielo riuscendo a ripetersi nel '75 con La
vita davanti a sé, uscito con lo pseudo-
nimo di Emile Ajar col quale si fece bef-
fe della critica letteraria d'Oltralpe.

ilqualedaprovad'eroismo
meritando la Legion d’'Onore da parte di
De Gaulle. Uscito nel 1945, prima in tra-
duzione inglese e poi in Francia, in Italia
e apparso nel 2006 da Neri Pozza, edito-
rechehail merito diaverriscoperto Gary
nelnostro Paese pubblicando tuttele sue

pearaccontale vicende
di un gruppo di partigiani polacchi che
lotta controi tedeschisubito dopolabat-
taglia di Stalingrado. Nascosti in una fo-
resta nei dintorni di Vilnius, questi resi-
stenti si inventano la figura del leggen-
dario Nadejda, allo scopo di ingannare i

nazisti e creare un mi-
to che potesse inco-
raggiare tutti gli altri

Romain Gary, scrittore

vano spazio ampia-
mente in un'opera
che perd rivela im-

IC-;H::};.TJISS :ieicpor{:lt,la(f " ,e diplo,ma“co‘ ne " um;idrixaplzrsl:ae;;enesin-
gonisti & il giovanissi- Leducazione europea golare: oltre a descri-
moJanek, cheasoli 14 ani i ini vereleatrocitadelna-
annisirifugia nellafo- Ie!]ge 'animo deg“ uomini zisti, Gary non na-

resta ed entra nel
gruppo. La sua “edu-
cazione europea’ non
awienedunque come
per altri giovani a
scuola o all'universita «che sono state la
culla della civilta, ma a quella che ci vie-
ne impartita adesso: i plotoni d’esecu-
zione, laschiavitl, la tortura, lo stupro, la
distruzione di tutto quello cherendelavi-
tabella. El'ora delle tenebre». Le violen-
ze commesse dalle truppe tedesche tro-
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che si combattono nella
Seconda Guerra Mondiale

sconde le malvagita
compiute dai parti-
giani stessi, come
T'uccisione di un gio-
vane disertore tede-
sco che si era loro consegnato. Ha spie-
gato bene la visione di Gary il filosofo e
storico Tzvetan Todorov: «Sarebbe trop-
posempliceseil male fosse racchiuso nei
nazisti. La scoperta che Gary ha fatto al
momento della guerra & ben pil1 grave:
comportandosi come fanno, i nazisti ri-

velano un aspetto di tutta'umanita, an-
chedinoi.Vincere questo male & ben pitt
difficile che trionfare sui nazisti».

Per Gary, in poche parole, anche i vinci-
tori non sono mai immuni dal commet-
tere ingiustizie. Come affermalui stesso:
«Ci sono solo i tedeschi. £ qualcosa che
siinsinuadappertutto, dasempre, nell'u-
manita. Quando si avvicina troppo,
quando penetra in voi, I'uomo diventa
tedesco anche se & un patriota polacco».
Mentre scrive quelle pagine stalottando
egli stesso con tutte le forze per cacciare
dall’Europal'incubo del Terzo Reich, ep-
pure non ha alcuna remora a denuncia-
recheseil malenel corso del'900 ha pre-
soil volto della barbarie nazista, esso puo
sempre ritornare. Lo chiarira in un altro
romanzo in parte dedicato alla Resisten-
2, Gli aquiloni: Il bianco e il nero, se ne

haabbastanza. Il grigio, c'e solo questo di
umano». A voler significare ancora una
volta che pure chi si & posto nel campo
dellabattaglia controil male non deveri-
tenersi «l'incarnazione definitiva del be-
ne», anzi pud ricadere negli stessi errori.
Madi Garyvoglio infinericordare La pro-
messa dell'alba, un altro capolavoro che
& un omaggio alla madre e ai valori fem-
minili. Dolcezza, tenerezza, compassio-
ne, rispetto per la debolezza, non vio-
lenzasono perluiincarnati al meglio dal-
ladonnaed esprimono la piena umanita.
E coincidono con i valori cristiani. Pur
essendo agnostico, Gary ammirava e-
normemente Gesit: «Per la prima volta
nellastoriadell'Occidenteunuomohao-
sato parlare come se vi fosse maternita»
(La notte sara calma).
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