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HVIS MENNESKEVERDS PLASS ST0 TOM

Jeg kommer aldri til & glemme den unge gutten
som kom bort til meg etter et seminar. Jeg hadde
snakket ganske abstrakt om at menneskeverdet
ikke er avhengig av vare egenskaper. Selv ikke det
vi regner som det mest menneskelige: Intelligens, .
moral og empati. N A

Gutten kunne fortelle meg at han hadde en diagnose som gjorde at han aldri hadde
kjent empati; han hadde hele livet mattet leere med hodet hva som er rett og galt.
For ham var det en befrielse & hgre at hans menneskeverd ikke er avhengig av hans
egenskaper. Det er knyttet til hans egenverd som menneske.

For sommeren gjennomfgrte Menneskeverd en medlemsundersgkelse som du kan
lese om i dette bladet. Undersgkelsen er en viktig temperaturmaler og vil legge
foringer ndr strategien var skal revideres pa rsmgtet til viren. Menneskeverd
bestar av og er til for sine medlemmer. Sammen utgjgr vi en kraftfull stemme for
den stemmelgse, i alle livsfaser.

Undersgkelsen viser ganske entydig at sakene Menneskeverd jobber med, og hvor-
dan vi har valgt & jobbe, er i takt med medlemmenes forventninger. Rett til liv for
den ufgdte, kampen mot sortering og for likeverd, og livshjelp som alternativ til
dedshjelp, samler var organisasjon. Det gir et klart mandat.

Spersmalet er videre hvordan vi mest mulig effektivt kan nd ut med budskapet om
hvert enkelt menneskes iboende verdi med de ressursene vi har til disposisjon?
Medlemmene prioriterer to omrader som de viktigste (uavhengig av alder og kjgnn):
e Vaere en forsvarer for menneskets ukrenkelige verdi i offentligheten (sette
dagsorden, delta i mediedebatter, skrive kronikker og leserinnlegg)

* Undervise og pavirke unge menneskers holdninger

I alt strategisk arbeid, og ikke minst i frivillige organisasjoner, star ett sentralt
spearsmal: hva om var plass sto tom? Ville det gjort noen forskjell? Undersgkelsen
viser en bred stgtte hos medlemmene pa at arbeidet utgjor en forskjell. I juni fikk
vi 0gsa resultatet etter tre rs kamp mot selvbestemt tvillingabort, med et forbud
i Stortinget.

I arets julekampanje er slagordet «vi er din stemme!» Vi som er ansatt i Menneskeverd
kan gd i hgringer, mgter med politikere og undervise mange tusen ungdommer
arlig. Men uten deg og over 10 000 andre medlemmer, ville det ikke vaere mulig, og
Menneskeverd ville ikke ha den slagkraften som skaper forandring.
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Frode Fyllingsnes er treningsveilederen | P & Frekaug wterfor Bergen inner
utsiden ser helt vanlig ut. Store

rullestol som mener han er den farste il rose sokstaver og bider av ateise

mennesker skal illustrere at her inne

er det tilrettelagt for hard trening. Men

é Se deg Som den du er’ Og den Siste du inne pd Max Fitness vil du hver eneste

dag finne en mann litt utenom det
k I D -I:-I: kl I I kk -I:' | vanlige. Frode Fyllingsnes er personlig
a n SI . « e e a re r J eg I e » I . trener og medeier i Max Fitness, og han
er pa jobb hver eneste dag.
TEKST MARIA ELISABETH SELBEKK
FOTO OYVIND GANESH EKNES ~ — Jeg har ikke hatt en eneste sykedag

i mitt liv, forteller Frode, og bryter
ut i latter.

- & komme inn her er som julaften for
meg, hver eneste dag. Folkene pé dette
senteret er som familien min, sd du vil
finne meg her hver eneste dag.

Trening som medisin

29-dringen fra Asane er fgdt med cere-
bral parese (CP) og spastisk syndrom,
men det har ikke hindret ham fra &
skape seg en karriere innenfor trening.

—Trening er en god form for medisin for
alle mennesker — bade for hodet og krop-
pen og for & forebygge plager. For min
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egen del gjor treningen at jeg fungerer
mye bedreihverdagen og at dagligdagse
ting blir mye enklere & gjennom-
fore. Jeg klarer mye mer pa egen hand
enn andre i min situasjon gjor, pa
grunn av treningen. Og sa har jeg gjort
hobbyen min til min livsstil, forteller
han med et stort glis.

Han har studert styrkelgft og drevet
med bade handicap-idrett og veert
utgver i styrkelgft. N4 er fokuset pa a
hjelpe andre mennesker.

-Jegvil gi andre mennesker en

meg ikke om det. Du kan spgrre alle
kundene mine om hvorfor de trener
her og hvorfor de synes det er ggy. Det
er ikke fordi de trener for & trene, men
fordi de blir sett nar de trener. Jeg er
her for & hjelpe folk, og da opplever folk
a bli sett og at de far hjelp som den de er.
Jeg vil gi folk mestringsfglelse, fordi jeg
vet hvor mye det betyr for selvfglelsen
og det & trives i livet, forteller Frode.

— Alle har sin bagasje i livet, men det
handler om hvordan man takler det.
Han tror ogsa det at han sitter i rullestol,

tetimgonraneoman orana- JEG LEVER DROMMEN HVER
cappet, om du er blind eller
ikke kan st eller ga. Jeg bryr

ENESTE DAG!

Cege o

gir ham fordeler i denne jobben som
ikke andre har.

—Jeg tror jeg er den eneste i rullestol som
er personlig trener. Det gir meg store
fordeler og utgjer den store forskjellen
for mange. Jeg er nemlig den forste
personen til & se deg som den du er, jeg
er den fgrste personen til ikke & dgmme
deg, og jeg er den fgrste personen du
ikke far lov til & si at «Dette far jeg ikke
til» til, sier han og ler sa hgyt at det
hgres i hele treningsstudioet.

- Sammen far vi til alt. Hvis ikke denne
pvelsen passer deg, sa tilpasser jeg det.

Vendepunkt

Frode Fyllingsnes har vart opptatt av
at livet ikke trenger & veere noe mer
vanskelig for ham, selv om han sitter i
rullestol, enn det er for andre.

- Jeg har hatt mine tgffe stunder i livet,
men jeg har lert av det og blitt teffere.
N3 vet jeg hva som skal til for at jeg
trives i livet, og da gjor jeg mer av det.
Jeg har mye & takke vennene mine for,
de har bygget meg opp. De har leert meg
at jeg kan klare det jeg setter meg som
mal, sa lenge jeg er ydmyk og snill og
behandler folk med respekt. Jeg var den
typen som skulle klare alt selv — den
tgffeste karen i gaten — og ingen kunne
si til meg at jeg ikke kunne Kklare det.
Men sd kom to av mine beste kompiser
og sa til meg at: «Frode, selvinnsikt, det
er viktig!» Jeg hadde aldri fungert sa
bra som jeg gjgr, uten vennene mine,
forteller han.

Menneskeverd

Til dagens forste veiledningstime péa
treningssenteret mgter John Nicolaisen
opp. Han er 85 &r gammel og har i flere
ar trent fast tre ganger i uka med Frode.
Han har bade vert pleier og drevet
med gardsbruk, men oppsgkte hjelp til
opptrening hos Frode da kona hans ble
alvorlig syk for noen &r siden, og han
gnsket & kunne hjelpe henne.

- Jeg kommer aldri til & glemme forste
gang jeg traff John, forteller Frode.

— Han kom til meg og sa: «Frode, jeg er
ngdt til 4 begynne 4 trene fordi jeg ma
ta vare pa kona mi.» Og da skjente jeg
at John har akkurat de samme verdi-
ene som meg. Det handler ikke om deg
selv, men om menneskeverd i praksis

Frodes rekord i benkpress er 117,5 kg.

Bildet over:

— Jeg vet hvordan det er 4 bli demt, og derfor
har jeg ogsa lert meg & ikke dsmme andre,
sier Frode Fyllingsnes.

Bilder til hayre:
John Nicolaisen (85) har i flere ar trent fast tre
ganger i uka med Frode.

HOVEDSAKEN | 7
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ved & ta vare pd dem man har rundt
seg. Og det er det jeg gnsker & oppna
hver dag. Nar jeg trener de menneskene
som kommer til meg, har jeg ogsa lyst
til & ta vare pa hele mennesket. Jeg har
lyst til & se fremgangen deres, og jeg
gnsker at ndr de kommer hjem, sa skal
de tenke at de har hatt det goy pa tren-
ing, sier Frode.

@velsene John Nicolaisen skal utfare,
bestar i ulike styrke- og bevegelighets-
gvelser, og stemningen er sd god
mellom dem at det hgres i hele studioet.

—Frode er en super trener! Han har et
spesiallaget program for meg og er alltid
positiv, s trening er blitt en lek for meg,
sier Nicolaisen begeistret. Og han har
fortsatt treningen med Frode, selv etter
at kona gikk bort for en tid siden.

—Det handler om mestring, om a fungere
hjemme og kunne bruke kroppen slik
den er ment, sier Nicolaisen.

- Det er deilig 4 1gfte tungt, men det skal
o0gsé gjgres riktig. Med John handler det
noen ganger om at jeg ma holde ham
tilbake, for han er sé gira, sier Frode til
stor latter fra John Nicolaisen.

— Det & skape en bedre hverdag for de
menneskene jeg mgter, er det beste jeg
kan jobbe med, sier Frode.

Handicap

P4 treningssenteret cruiser Frode rundt
mellom styrkeapparatene og slar av en
prat med alle, gir dem noen tips eller
sldr an en spok. Alle kjenner Frode,
béde pa treningssenteret og i lokal-
miljget. Fgr han flyttet neermere jobben,
kjgrte han rullestolen sin over halv-
annen time for 8 komme til jobb - hver
vei, hver dag. I dag kjgrer han bil selv;
en spesiallaget bil hvor han kommer seg
inn og ut helt selv og hvor alt styres med
en enkel konsoll med hgyre hdnd. Han

- leg vil gi folk mestringsfalelse,
fordi jeg vet hvor mye det

betyr for selvfalelsen og det &
trives i livet, sier Frode Fyllingsnes.
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forteller at han ofte far spgrsmél om det
er rart for ham 4 sitte i rullestol, nar alle
andre kan ga.

— Da svarer jeg at det er er helt normalt
for meg, for det er det eneste jeg vet.
Jeg har aldri havnet i en ulykke. Jeg har
aldri tenkt at jeg skal kunne ga. Men jeg
har tenkt at jeg skal leve livet mitt, og det
er akkurat det jeg gjor. Jeg lever drgm-
men hver eneste dag, men det handler
veldig mye om innstillingen min. Det
er det jeg prover & leere andre - at
innstilling er alt! De aller fleste bekym-
rer seg for ting, men det er egentlig helt
ungdvendig, fordi du vet ofte ikke hva
du gar til. Noen kan tenke at det & bli
lam og havne i rullestol er det verste
som kan skje. Men jeg tenker at man
ma ta det som kommer og lere fra
det. For alt du vet sd kan du veare en

— unnskyld uttrykket — «drittsekk» nar
du kan ga, mens du blir en mye bedre
versjon av deg selv i rullestol. Det verste
ma jo veere & ikke leve lenger, ikke det
& havne irullestol, sier Frode, som ogsa
reiser rundt pa skoler og holder fore-
drag for unge mennesker.

Men én ting irriterer ham ved 4 sitte i
rullestol.

- Da jeg begynte & gjgre helt vanvittige
ting, som & hoppe i strikk eller fall-
skjerm eller pregvde ut elverafting, sa
tenker folk at det er utrolig kult siden
jeg sitter i rullestol, men jeg vil jo bare
gjore det fordi det er gay. Hvorfor skal
jeg blir et symbol for tgffhet nar jeg
bare gjor det jeg har lyst til? spgr han
retorisk.

Alle trenger hjelp
- Jeg har lyst til & veere en stemme
for dem som er usynlig handicappet.
Hvorfor er det vi som sitter i rullestol
som fir stempelet «<handicappet»? Hva
med dem som er gdende, men likevel
har et eller annet handicap? Mitt
handicap er synlig, mens ditt kan veere
usynlig. Da vil jeg veere en stemme for
at alle kan bli sett og hert. Helt aerlig sa
skjonner jeg ikke hvorfor folk har laget
betegnelsen «handicappet». Hvorfor
ma vi betegne noen som funksjons-
hemmet? Hvorfor kan vi ikke heller si
at det er et liv. Det er godt nok, det. Ja,
vi trenger hjelp, men alle mennesker
trenger hjelp til en viss grad. Jeg pleier
d siat det er lov & ha en teff dag, og det
er lov & sporre om hjelp og ta imot hjelp.
Hvis du vet dette, sd vet du ogsa at det
gar an & gi hjelp, uten at det trenger &
vaere et nederlag & ta imot.

HOVEDSAKEN | 9

Fordommer
Selv om Frode Fyllingsnes er en posi-
tiv kar som mgter verden med et smil,
mgter han selv fordommer hele tiden.
—Detsom er fint, er at i dag er jeg voksen
og vet hva som er rett og galt, men det
skjonte jeg ikke ngdvendigvis da jeg
var barn. Jeg tror ofte at det handler
om at veldig mange er usikre péd hvor-
dan man skal hilse pé folk i rullestol.
Det er ikke alle som er som meg som
sier rett ut: «Hallo, hvordan gar det?»
Mange mennesker er veldig forsiktig
med hvordan de skal ga frem eller hvor-
dan de skal snakke til en som sitter i
rullestol. Det er ikke sikkert de mener &
veaere fordomsfulle, for det tror jeg ikke,
men det kan ofte oppleves slik. Men
det handler ogsa om erfaring. Nar folk
leerer meg & kjenne, s ser de etter hvert
at det bare er en stol, men at jeg er et
helt vanlig menneske. Jeg vet hvordan
det er & bli demt, og derfor har jeg ogsa
leert meg & ikke demme andre.

Instagram

De siste drene har Frode Fyllingsnes
opparbeidet seg en solid fglgerskare
pa sosiale medier. Instagram-kontoen
@frodemedstol har over seks tusen
folgere, og der deler Fyllingsnes bade
treningsinspirasjon og andre glimt fra
en aktiv hverdag. Flere av kundene
hans figurerer ogsa der, og det er
lett & se at Frode har et hjerte for &
hjelpe andre. Seerlig eldre mennesker
kommer ofte til Frode for a fa hjelp med
treningen.

-S4 lenge du vil eller gnsker noe, sé kan
du som oftest klare det med det rette
stgtteapparatet rundt deg. Hos meg far
alle gjgre ting pa sin mate, og jeg elsker
& skape en relasjon til alle pa senteret
her. Max Fitness er som hjemmet mitt,
og de som er her, er som familie for
meg. Jeg er her hver dag, og det sier jo
egentlig alt.

Framtiden tenker ikke Frode sa
veldig mye pa.

—Jeg ser pa livet som et eventyr. Jeg skal
gjere mine oppgaver hver dag og bare
gjore det bedre og bedre. Jeg pleier 4 si
at alt annet som fglger med, er en bonus,
men det jeg driver med nd, er min platt-
form - & hjelpe andre mennesker. Jeg
lever drgmmen hver dag! ¢

Se film om Frode pad
Menneskeverds facebookside.
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— MED
PLASS
TIL ALLE

Bar fosterdiagnostikk tilbys alle?
Hvor lenge skal vi lagre befruktede egg?
Hvordan skal Norge forholde seg il
behandling som endrer genene pa fosterstadiet?

Dette er sparsmal som er oppe til debatt nar bioteknologi-

loven skal endres. For Menneskeverd er nokkelspgrsmalet:

Klarer vi i fremtiden a sikre dagens formal der bioteknologi
skal brukes slik at samfunnet fortsatt har plass til alle?

TEKST MORTEN DAHLE STARK

gringsfristen for innspill til foreslatte endringer i bio-
teknologiloven gikk ut 2. september, og Menneskeverd
har levert kommentarer til flere av forslagene til lov-
endringer. Neste steg i
prosessen er at departe-

FAGARTIKKEL | 11

mentet skai bearbeide  \IENNESKEVERD VIL PA PRINSIPIELT GRUNNLAG AVVISE EN

innspillene og fremme

e ton Sortinget s TENKNING SOM FORANKRER MENNESKETS VERDI | BESTEMTE
stortingsmetdmgen LGENSKAPER, FORDI DET KAN LEDE TIL ET MORALSK HIERARKI

var, ble det martac  HVOR NOEN ER MER VERDT ENN ANDRE.

det er et flertall for &

dpne for eggdonasjon

og assistert befruktning for enslige i Norge. KrFs inntreden
iregjeringen blokkerte for endringer pa dette feltet. Det har
aldri veert flertall for & dpne for sdkalt screening av sykdom-
mer hos fosteret, slik det praktiseres i Danmark og pa Island.
Dermed er to av de mest omtalte forslagene allerede avgjort
for de videre arbeidene med loven.

Dette er de viktigste forslagene som regjeringen har lagt frem:
* Begrensningen pa antall barn seeddonor kan vere opphav
til, endres til antall familier

* Aldersgrensen for barns rett til opplysninger om donor settes
ned fra 18 til 15 &r

* Foreldrene gis en opplysningsplikt overfor barnet nar det er
blitt til ved hjelp av fremmed donor

* Nye retningslinjer for assistert befruktning

* Oppheve tidsgrensen for lagring av befruktede egg og andre
endringer i regelverket

« Fortsatt forbud mot genetiske endringer som kan ga i arv

g’

FOTO COLOURBOX

Det er positivt at regjeringen

ikke vil apne for utstrakt sortering
av menneskeliv i svangerskapet og at
genredigering i fosterstadiet forbys
inntil videre.

Menneskeverd har ikke uttalt seg om kriterier for assistert
befruktning eller metoder for assistert befruktning. Som
livsvernorganisasjon ser vi det som var oppgave farst og
fremst & forsvare retten til liv og & gke respekten for livet
fra egget er befruktet og livet er begynt. Menneskeverd har
derfor lagt stor vekt pd etiske betraktninger om det befrukt-
ede eggets verdighet i sin respons til departementet. Dette
er ogsd sentrale spgrsmal i svarene til flere av de viktigste
hgringsinstansene.

Krav pa beskyttelse

Idet befruktningen skjer, er et nytt individ av menneskearten
blitt til, med et unikt DNA som gir det en egenartet identitet
sammenliknet med alle andre individer.

Grensen for fri abort ser ut til & veere en tilfeldig valgt grense
grunngitt i praktiske og medisinske forhold - ikke fordi det
skjer noe spesielt med fosteret ved utgangen av 12. svanger-
skapsuke. Utviklingen fra befruktet egg frem mot fgdsel er
ikke fgrst og fremst en prosess i stadier, men en kontinuerlig
utvikling gjennom svangerskapet frem mot fgdsel.

Menneskets verdi kan enten defineres pa grunnlag av
vare egenskaper (hva vi har) eller pa grunnlag av at vi fra
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Det finnes gode etiske argumenter

for at ogsa et befruktet egg har krav
pé beskyttelse og rettsvern. Samfunnet
bar derfor sgrge for at farrest mulig
befruktede egg gér tapt ved

assistert befruktning.

befruktningsgyeblikket er et individ av menneskearten
(hvem vi er). Menneskeverd vil pd prinsipielt grunnlag avvise
en tenkning som forankrer menneskets verdi i bestemte
egenskaper, fordi det kan lede til et moralsk hierarki hvor
noen er mer verdt enn andre.

Menneskerettighetserkleeringen har i sin innledning nettopp
et slikt relasjonelt perspektiv pa det menneskelige verd, da
den anerkjenner menneskets «iboende verdighet» for «alle
medlemmer av menneskeslekten».

Den medisinske utviklingen innenfor assistert befruktning
har veert enorm de siste tidrene, og i dag er det gode sjanser
for & lykkes, selv om man bare setter inn ett egg. Enkelte
land eller klinikkers praksis med innsetting av flere befrukt-
ede egg enn ngdvendig (og eventuelt fosterreduksjon), er vi
sveert kritiske til. Selv med
de beste intensjoner og
teknikker, er det dessverre
mange embryoer som ikke

av 4 lagres lenger enn tre ar, som var grensen frem til da.
Grensen ble sa forlenget til fem ar. I dag er ikke dette lenger
relevant pa grunn av nye metoder for lagring.

Departementet trekker frem raderetten overfor egne befrukt-
ede egg. Dette er viktig, men Menneskeverd vil ogsa trekke
frem hensynet til det befruktede eggets egenverdi som en selv-
stendig grunn til at de befruktede eggene sa langt det er mulig
og etisk forsvarlig far lov til & utvikle seg. Med dette mener
vi at selv om vi anser livet som det hgyeste gode, ville det
veere uforsvarlig & overlate befruktede egg til personer som
er uskikket til & veere foreldre.

Menneskeverd er generelt kritisk til forskning pa befruktede
egg, men anerkjenner at det er en etisk forskjell pa overtallige
egg og egg som er befruktet med det formal & forske pd dem

BEFRUKTNING AV EGG MED DEN INTENSJON A BRUKE

overlever eller far sjans-
en til & utvikle seg. Vi har et

DET TIL FORSKNING ELLER OPPLARING BRYTER MED

etisk ansvar for at feerrest
mulig befruktede egg mister
muligheten til & utvikle seg.

Det kan imidlertid nevnes
at i de tilfellene hvor det
er uproblematisk a lagre
kjonnsceller og befrukte
dem i forbindelse med
behandlingen, er detlangt & foretrekke. Da slipper man problem-
stillingen med hvordan lagrede egg skal benyttes hvis de ikke
skal settes inn i livmor.

Tidsgrense for lagring
Spersmalet frem til forrige revisjon av bioteknologiloven
(2002) var ganske enkelt om de befruktede eggene tok skade

DET ANERKIENTE PRINSIPPET OM AT MENNESKET IKKE
SKAL BETRAKTES SOM ET MIDDEL FOR NOE ANNET
MEN ER ET MAL | SEG SELV.

eller til bruk i oppleering. Befruktning av egg med den inten-
sjon & bruke det til forskning eller oppleering bryter med det
anerkjente prinsippet om at mennesket ikke skal betraktes
som et middel for noe annet, men er et mal i seg selv. Dette
er heller ikke lov i Norge.

Senter for medisinsk etikk (SME) ved Universitetet i Oslo
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MENNESKERETTIGHETSERKLARINGEN HAR |
SIN INNLEDNING NETTOPP ET SLIKT RELASJONELT
PERSPEKTIV PA DET MENNESKELIGE VERD, DA DEN

ANERKJENNER MENNESKETS «IBOENDE VERDIGHET>»

FOR «ALLE MEDLEMMER AV MENNESKESLEKTEN».

trekker frem parets eierskap til det befruktede egget, men
ogsa respekten for det befruktede eggets egenverdi nar de
stgtter lovendringen: «Respekt for det befruktede eggets egen-
verdi (alternativt respekt for at det befruktede egget kan bli en
person) (vil) tilsi at alle regelendringer som gir det befruktede
egget en anledning til & bli implantert og dermed til & utvikle
seg, er av det gode og i trdd med slik respekt.»

Ogsé Bioteknologirddet stotter samlet lovendringen og begrun-
ner dette i parets behov for hjelp: «Et samlet Bioteknologirad
er enig med departementets forslag om a utvide lagring av
befruktede egg. Siden det ikke er medisinske begrunnelser
som ligger bak femars-regelen, mener disse medlemmene at
utvidet lagring kan hjelpe par som av ulike grunner har behov
for utvidet lagring.»

Genredigering

Menneskeverd har et tvisyn i synet pd genredigering pa
befruktede egg eller i fosterstadiet. Hvis vi i fremtiden far
behandling for embryo/foster som kan behandle (alvorlig)
sykdom, sa vil dette veere et gode bade for barnet selv og dets
familie. Genredigering vil i beste fall i mange tilfeller kunne
vere en erstatning for & avbryte svangerskapet ved pavist
sykdom eller funksjonshemning.

P4 den annen side er forskningen i dag ikke kommet langt nok,
og Menneskeverd er bekymret over tre forhold: Overforbruk
av befruktede egg som del av forskning pad metodene som
brukes, usikkerhet ved metodene og det faktum at endringer
vil gd i arv i alle senere generasjoner (noe som er tilfelle ved
genredigering pa befruktede egg) og en gkt aksept for forbed-
ring av menneskelige egenskaper (eugenikk). Vi stgtter derfor
forbudet mot «genterapi pa fostre og befruktede egg og gen-
terapi som kan fgre til genetiske forandringer i kjgnnsceller»,
samt forbudet mot 4 forbedre friske menneskers egenskaper.

Senter for medisinsk etikk (SME) problematiserer regjering-
ens foreslatte endring om & dpne opp for genterapi ved
mindre alvorlige sykdommer. Det er vanskelig & fastsla hvilke
sykdommer som er alvorlige, og lovendringen vil dpne for
behandling av sykdommer som er mer komplekse og har
storre sannsynlighet for bivirkninger vi ikke kjenner til enna.
SME argumenterer derfor for a beholde alvorlighetskriteriet
og hoste flere erfaringer for man gjor endringer.

Dessuten gir alvorlighetskriteriet en viss beskyttelse mot en
utvikling hvor vi ikke bare behandler sykdom, men i realiteten
forbedrer pasienten. Som eksempel bruker forfatterne til-
standen utstdende grer, som i dag opereres. Vil en tenkt

genetisk behandling av dette veere begrunnet i sykdom
hos pasienten, eller er det en kosmetisk forbedring?
Bioteknologirddet stgtter derimot departementets forslag om
at alvorlighetskriteriet bgr g& ut. SME gnsker i likhet med
departementet og Menneskeverd & «viderefere forbudet
mot & skape genetiske endringer som gér i arv til kommende
generasjoner».

Et samfunn med plass til alle

Den teknologiske utviklingen innebaerer fantastiske fremskritt
som kan lindre sykdom og lidelse. Menneskeverd er positive
til at bioteknologiloven revideres, ettersom utviklingen skjer
raskt. Dette gjelder bade for & ta ny teknologi i bruk til beste
for enkeltmennesker og samfunn, og for a sikre at nye metoder
ikke bryter med grunnleggende etiske forpliktelser. Vi mener
det er positivt at regjeringen ikke vil dpne for utstrakt sort-
ering av menneskeliv i svangerskapet og at genredigering i
fosterstadiet forbys inntil videre. Videre finnes det gode etiske
argumenter for at ogsa et befruktet egg har krav pa beskyttelse
og rettsvern. Samfunnet bgr derfor sgrge for at feerrest mulig
befruktede egg gér tapt ved assistert befruktning. Derfor er
vi positive til at tidsgrensen for lagring av befruktede egg bor
oppheves, da det er et gode at flest mulig befruktede egg far
mulighet til 4 settes inn i en livmor og utvikle seg.

Det er en sterk trend i populerkulturen & fortelle historier
om en tenkt fremtid hvor mennesket har helt andre og for-
bedrede egenskaper enn i dag. Enkelte av disse fremstillingene
er dystopiske eller kritiske til utviklingen, men det virker a
veere en gkende trend a fremstille en slik tenkt fremtid pa en
positiv mate. Vi skal neppe vare bekymret for at teknologien
skaper et oppgradert menneske over natten, men det er viktig
at mange stemmer minner om essensen i klassisk humanisme:
Menneskets sarbarhet er ikke bare en hindring, men ogsa vart
adelsmerke. Drgmmen om & skape et «<supermenneske», et
menneske som ikke eldes, eller & fjerne all sykdom og smerte,
utfordrer ideen om menneskets iboende verdi.

Hvis bioteknologilovens intensjon om & bruke teknologi som
redskap for & skape et samfunn for alle, skal realiseres, sé for-
utsetter det &rvakenhet for synet pd mennesket. Bioteknologi
ma ikke reguleres ut fra prinsippet om «alt som er mulig, bar
bli tillatt» eller en ekstrem individualisme. Menneskeverd er
ogsd sveert opptatt av hvordan vi kan ivareta mennesker med
utviklingshemninger i mulighetenes tidsalder. Vi er derfor
glade for at fosterdiagnostikken fremdeles vil veere strengt
regulert og at det ikke apnes for stgrre grad av utsortering
av befruktede egg med ugnskede egenskaper. Vi gnsker kort
og godt et samfunn med plass til alle. ¢
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DETTE MENER

MEDLEMMENE OM
MENNESKEVERD

Medlemsundersokelsen

| juni 2019 ble det utfert en sparre-
undersgkelse blant Menneskeverds
medlemmer. Underspkelsen har gitt
0ss viktig innsikt i hva medlemmene
mener om organisasjonen, hvilke
hjertesaker som er viktigst for dem,
hva de foretrekker 4 lese om i «Vern
om livet» og hvordan de synes vi
fremstar i mediene.

Det er to trender som peker seg ut nar
det gjelder hvordan mennesker blir
medlemmer i Menneskeverd. Blant
yngre grupper er det sveert mange som
blir vervet pa stand og seminarer. Pa
den annen side er det flere og flere som
blir medlem via digitale medier. Den
viktigste grunnen til at man er medlem
iorganisasjonen, er at man generelt er
opptatt av sakene til organisasjonen
og at de stemmer overens med deres
livssyn. For de fleste er «Livsrett for
ufgdt liv» den viktigste saken. Menn
er mer opptatt av abort pd et mer
generelt niva, mens det kan se ut som
om kvinner er mer opptatt av detaljer
og dybden i debatten. Det er de yngste
kvinnene i medlemsbasen som er aller
mest opptatt av & beskytte de sarbare
og svake i samfunnet mot sortering,
bade ved ufedt og fodt liv. En annen
interessant observasjon er at dobbelt
sd mange unge (16-26 ar) som i resten
av aldersgruppene er medlem pa grunn
av «sterke inntrykk i media».

Oppfatning av Menneskeverd

Uavhengig av kjgnn og alder er det
folgende oppgave som utmerker seg
som den viktigste for Menneskeverd:
«A veere en forsvarer for menneskets
ukrenkelige verdi i offentligheten». Det
er en tendens til at menn fremstar som

mer handlingsorientert, de gnsker tiltak
som demonstrasjoner og markeringer.
Det er ogsa verdt & merke seg at over
dobbelt sd mange unge som dem i grup-
pen over 60 mener at det er en viktig
oppgave for Menneskeverd a legge til
rette for forskning. Det er nerliggende
a forstd dette i sammenheng med at
samfunnet som helhet har stgrre fokus
pé kunnskap og forskning.

Positivt syn

Det er verdt & merke seg at selv om alle
svarer i den gvre delen av skalaen, er
det flere eldre enn yngre som mener
at Menneskeverd utgjor en forskjell.
Menneskeverds verdier: Proaktiv,
respektfull, eerlig og grundig, blir godt
gjenkjent hos alle malgruppene. Nar
medlemmene skal foresld andre verdi-
er, sa er det verdien «mot/modig» som

yngste like enig med de eldste, og de
med lavere utdanning like enig som de
med hgyere utdanning.

Medlemmene er derimot delt nar det
kommer til pastanden «tilbud om foster-
diagnostikk til alle gravide kvinner vil
sende et signal om at mennesker med
Downs syndrom er ugnsket i samfun-
net». Flere i den yngste aldersgruppen
er ikke like enig i pastanden, mens i
den eldste gruppen stgttes pastanden
fullt ut.

Den generelle tendensen er at menn
og kvinner star ganske likt i synet pa
abort. Menn og de i den yngste alders-
gruppen er mer tydelige i sine meninger
om dette, men «lovverket bgr vesent-
lig styrke fosterets rettigheter og abort
kun tillates i spesielle tilfeller» og «abort
bgr veere kriminalisert bortsett fra i
tilfeller hvor liv star mot liv» har hgyest
prosentandeler i alle grupper, og viser
at tendensen i medlemsbasen er at man
er imot abort som en vanlig praksis.

Kommunikasjon og medier

Medlemmene mener at Menneskeverd
har blitt mer synlig og tydelig de siste
arene. Tendensen er at alle gruppene
synes Menneskeverd er mer synlig og
aktive i sosiale medier. Det som enga-
sjerer mest pé tvers av alder og kjgnn i
sosiale medier, er personlige historier.
Hovedtendensene for «Vern om livet»
er at de fleste leser bladet pa papir, og

HOVEDTENDENSEN ER AT MEDLEMMENE VARE

HAR ET POSITIVT SYN PA HVORDAN MENNESKE-

VERD FREMSTAR | DEN OFFENTLIGE DEBATTEN,

trekkes frem; spesielt tydelig er dette i
de yngre gruppene. Selv om det er noen
variasjoner i malgruppene, er hoved-
tendensen at medlemmene vare har et
positivt syn pd hvordan Menneskeverd
fremstdr i den offentlige debatten.

Menneskeverds saker

De fleste medlemmene er helt enig
med Menneskeverd i synet pd aktiv
dedshjelp. Det er en overvekt av dem
som er sveert uenig i & innfgre aktiv
dedshjelp. Det er litt mer bredde blant
de yngre enn de eldre. Pdstanden om
at et befruktet egg er et levende indi-
vid av menneskearten, viser en enda
mer samlet medlemsmasse. Her er de

kvinner (spesielt i den hgyeste alders-
gruppen) er den gruppen som oftest
oppgir & lese hele bladet.

P& tvers av alle grupper er det en
rddende mening om at det var positivt
for Menneskeverd & initiere abort-
debatten hgsten 2018. Mange mener
ogsa at dette inngdr i det Menneskeverd
ber gjore. Det er flest av dem som er
i den yngste aldersgruppen, eller som
ble medlem i 2019, som ikke har en
formening om dette.

Undersokelsen legger grunnlaget for
prosessen frem mot revidert strategi
som skal vedtas pa drsmatet varen 2020.

Hvilken sak er viktigst for deg personlig?

Livsrett for ufadt liv.

Sortering av menneskeliv.
Funksjonshemmedes rettigheter og likeverd.
Aktiv livsrett som motstykke til dadshjelp.

Bioteknologi som tar hensyn til det befruktede
eggets menneskeverd.

Hvilket utsagn passer best overens med
din mening om abortloven?

W Abortloven er et «ngdvendig onde» fordi alternativene er darligere.

W Lovverket bar vesentlig styrke fosterets rettigheter,
og abort bar kun tillates i spesielle tilfeller.

Abort bar veere kriminalisert bortsett fra i tilfeller hvor liv
star mot liv.

Dagens abortlov er kommet for 4 bli. Vi m3 akseptere at kvinnen
skal ha det siste ordet.

| hvilken grad opplever du at Menneskeverd har
blitt mer synlig og tydelig de siste arene?

1 (i sveert liten grad)
2

3

4

5

6 (i stor grad)

Har ingen formening

Menneskeverd initierte abortdebatten hgsten
2018. Hva mener du om dette?

B Dette er jobben deres.

B Dere blandet dere inn i retningsvalget til KrF.
Smart! Dere grep en gyldig anledning til & sette dagsorden.
Skapte en splittende debatt som var ungdvendig.
Har ingen formening.

INFORMASJON
OM RESPONDENTER

KVINNE | MANN

66 % 34 %

ALDER:

16-26 AR: 13 %
27-40 AR: 27 %

41-60 AR: 29 %
>60 AR: 31 %

LENGDE
MEDLEMSKAP:
>10AR: 27 %

5-10 AR: 35 %
1-4 AR: 33 %

FRA2019: 5 %
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Vil skape en

verdig ramme
rundt gravferden

— Jeg gnsker a bidra til 4 skape
wil0€ fint midt i det som er vondt, sier
- gmvferdskonsulent Anne Marie Brenne.

Nar hun gar over kirkegarden

pd Nordstrand i Oslo, er det
mange av gravstedene Anne
Marie Brenne har et forhold til.
«Mine» dade kaller hun dem,
fordi hun fikk g sammen med
de pargrende da de skulle folge
sine kjare til sitt siste hvilested.

TEKST/FOTO SUSANNE WARD ADLANDSVIK

ravferdskonsulent Anne Marie

Brenne mgter mennesker i sorg

hver eneste dag. Noen har sittet
sammen med sine kjaere over en lengre
periode og hatt tid til & forsone seg med
avskjeden. Andre har mistet familie-
medlemmer ved bra sykdom, ulykker
eller selvmord.

Nar de kommer inn dgren til Wang
begravelsesbyrd pa Nordstrand, blir de
mgtt av Anne Marie eller en av hennes
kolleger.

- Jeg prover & vere en guide som
hjelper de etterlatte a ta de valgene som
blir riktige for dem, forteller hun.

Mange valg

For det er mange valg 4 ta — midt i en
folelsesmessig krevende tid. De ma ta
stilling til type seremoni, sanger, taler,
blomster, symboler, fonter, bilder og
annonse i avisen. I tillegg til valg av
kiste og hva den avdgde skal ha pa seg.
Ofte ogsd minnesamveer etterpa.

tar & arrangere en gravferd. Spesielt de
som har opplevd a miste sine neermeste
brétt — og som er i sjokk - mangler svar
og trenger noen a legge skylden pa. Jeg
har opplevd & bli skjelt ut. Men jeg vet
at det ikke handler om meg, sier hun.

JEG ER GOD TIL A SNAKKE MED FOLK | SORG.

DET ER MIN ABSOLUTTE STYRKE | DENNE JOBBEN.

— Jeg sier til de etterlatte at gravferden
er for dem, ikke for avdgde. Det er viktig
& skape en balanse mellom behovet
for & respektere den dgdes gnsker og
ngdvendigheten av 4 skape et godt rom
for de etterlattes avskjed, sier hun.

I over 20 ar har Anne Marie Brenne
veert gravferdskonsulent. Nylig ga
hun ut boken «Elsket og savnet — en
gravferdskonsulents betroelser», hvor
hun blant annet formidler egne erfar-
inger og kloke betraktninger til alle som
skal leve videre.

Dremmejobben

A bli gravferdskonsulent var selve
drgmmejobben for Anne Marie. Kanskje
startet det allerede da hun som liten
hadde piknik pé kirkegdrden sammen
med venninnen og dukkene sine?

—Jeg kan ikke forklare hvorfor jeg alltid
har hatt en dragning mot dette yrket,
men jeg tror det handler mye om &
kunne mgte mennesker i en sadrbar
situasjon, sier hun.

Og det er nettopp evnen til & snakke med
mennesker i sorg, som er hennes styrke.

- A veere god til pargrendesamtaler
kommer ikke av seg selv, det krever
innsats, erfaring og tilstedeveerelse.
Jeg har heldigvis fatt bearbeidet vonde
ting i eget liv. Det gir meg en trygghet
som gjgr at jeg kan ta inn over meg alle
slags folelser, ogsd dem jeg opplever
som vanskelige.

Hun forteller at hun ofte ma téale bade
kritikk og sinne fra mennesker som
erisorg.

- Jeg ma tale at de er der de er, og téle
folelsene de har med seg den tiden det

Episodene med verbale angrep og
kritikk progver hun & legge fra seg sa
raskt hun kan.

— Alle de gode tilbakemeldingene veier
sd mye tyngre, sier hun.

Og dem er det mange av. Hun far ofte
hilsener fra paregrende som er takknem-
lige for den gode hjelpen og stgtten de
fikk i en vanskelig tid.

- Det & veere med & skape noe fint i en
vond situasjon, gir glede og mening i
hverdagen, sier Anne Marie.

— Nér det kommer inn noen som er
redde og usikre og som etter hvert lgfter
blikket, og samtalen ender med en klem,
da bobler lykkefglelsen, smiler hun.

Full av beundring

I boken forteller hun blant annet om
en familie som i lgpet av kort tid mistet
begge sgnnene sine i selvmord.

— Selv tenker jeg at dette ville jeg aldri
ha Kklart. Og jeg er full av beundring for
mennesker som reiser seg og klarer &
leve gode liv, ogsa etter slike opplev-
elser. Det gir meg en slags visshet om
at vi far den styrken vi trenger i livets
tyngste slag, sier hun.

Anne Marie tror den fgrste uken etter
et dedsfall er avgjgrende med tanke
pa hvordan de etterlatte kan komme
videre i sorgen.

— Det at de mgter noen som lytter og
som viser omsorg og respekt denne
forste tiden, er viktig. Jeg far veere med
& lgpe en etappe med stafettpinnen og
hjelpe de pargrende 4 komme i m4l. Det
er stort & kunne bidra til at de far en
verdig avslutning for sine kjeere, sier
Anne Marie.
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Til véren gar Anne Marie av med pen-
sjon, og hun tror hun kommer til & savne
a kunne kalle seg gravferdskonsulent.

— Jeg har mgtt mange som ikke helt
forstdr min glede og entusiasme over
a veere ansatt i et begravelsesbyra. De
fleste forbinder dette yrket med sorg
og dgd. Men sannheten er at jeg jobber
sveert lite med deden. Jeg jobber med
livet og med dem som skal leve videre,
avslutter Anne Marie Brenne. &

Anne Marie Brenne har
jobbet som gravferds-
konsulent i mer

enn 20 &r. | boken
«Elsket og savnet - En
gravferdskonsulents
betroelser» formidler
hun noe av det hun vet
om mennesker og sorg
til alle som skal leve
videre. Boken innehold-
er bade konkrete rad og
kloke betraktninger til
den som er i sorg. Utgitt
pa Kagge Forlag i 2019.
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AV JANNE HAALAND MATLARY
PROFESSOR | STATSVITENSKAP, UIO

DEBATTMOTE

I slutten av oktober arrangerte Menneskeverd og tankesmien Civita et debattmgte
pa litteraturhuset i Oslo med tittelen «Abortdebatten — hvorfor er den sa vanskelig?»
I panelet satt (f.v.) Hanne Skartveit, politisk redaktgr i VG, Martine Aurdal, debatt-
ansvarlig i Dagbladet, Ellen Arnstad, administrerende direktgr og Ida Lindtveit Rgse,
fylkestingsrepresentant og tidligere leder av KrFU.

benten

ER RETTEN TIL LIV DOD?

Da Ronald Reagan skulle tale pa en abortkongress, var medarbeiderne nervase:
Hva skulle han si? Han gikk pa scenen, uten manus, og sa: «| have noticed that all
those that are pro-choice have already been born». Det ble meget stille i salen.

lenger. Eutanasidebatt legges dgd — unnskyld
uttrykket — fordi legene ikke vil veere bgdler,
men folkemeningen er allerede langt pa vei enige
iat mennesket skal rdde over sitt eget liv og derfor
sin egen dgd. Det samme ser vi i var egen sakalte
‘abortdebatt’ — debatten som ikke er en debatt, men

I Norge er det ingen debatt om retten til liv

livet — den ene far leve mens den andre blir drept.
Dagsrevyen viste faktisk hvordan det ene fosteret
avlives med en giftsproyte i hjertet; og det uten at
noen ble opprgrt. Det var bare en nyhet blant alle
andre. Jeg ble dypt opprert: hvordan er det mulig
at man anser dette som akseptabelt? Selv ikke dyr
avlives slik. At man star pa barrikadene for en slik
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SEMINAR

«Mennesker med Downs

syndrom er fantastiske menne-
sker som vi burde ha flere

av i samfunnet, sper du meg.
Jeg ble lykkelig da jeg sa bilde
av en gutt med Downs pa en
Libero-hleiepakke pa butikken.
De har noe i seg som er helt
unikt.»

Programleder Jan Erik Larsen
i podcasten «Hva faler du nd?»

«Funksjonshemmede blir

sett pa som pasienter og
passive mottakere av offent-
lige tjenester og ytelser. Vi
blir snakket om som lenket til
rullestolen. Folk synes synd pa

[ Jr— en slagmark. sak er ubegripelig for de fleste jeg snakker med. 0 M A B 0 RT oss. Men vi lider ikke av vire
L Nar skal staten tillate at man tar liv? Verdigrunnlaget for den norske stat er nedfelt i funksjonshemninger, vi lider
Arbeiderpartiets kvinnelige politikere og mange  paragraf 2 i Grunnloven fra 2012, som sier at «den - Menneskeverd arrangerte semi- av noe mye verre — vi lider av
— andre mente faktisk at man ikke skal ta abort opp  kristne og humanistiske arv forbliver statens verdi- = nar om abort i Filadelfiakirken i diskriminering. Det gjgr noe
til debatt, da Solberg-regjeringen gjorde nettopp  grundlag». Hedendommen tillot at man drepte = Oslo i oktober. To kvinner fortalte med 0ss.»
(7] det i saken om sdkalt ‘tvillingabort’. Men ingen  handicappede, syke og svake. Men dette er altsa E hver sin historie. Den ene valgte &
‘eier’ abortsaken, den angdr alle borgere, menn ikke den norske statens verdigrunnlag og har ikke = beere fram barnet sitt som 15-4ring. Gabriel Wilhelmsen Hoff,
D som kvinner. Den dreier seg ikke om menneske-  veert det siden St Olav innferte kristenretten. 2 Den andre tok abort som 18-dring. 2. nestleder i Norges Handikap-
rettigheter eller kvinnens kropp, som er de eneste = Undervisningskonsulent Ingrid forbunds ungdom og Tamarin Varner
e ‘argumenter’ jeg registrerer fra dem som vil stoppe 7 = = Vatnar Eikje ledet seminaret og inter- HID isen 29. oktober 2019
) debatten. Den dreier seg om spgrsmalet: Nar skal y 2% S vjuet de to kvinnene. Il Dagsavisen z.. oktober :
staten tillate at man tar liv, hvis overhodet? %
L Den ufgdtes kropp % «Vi ma kunne fortelle om
" — Retten til liv er den forste menneskerett, og uten § b vare erfaringer uten at vare
denne retten har man ingen andre menneske- S ; Y istori i i
bn rettigheter. Det finnes ingen menneskerett til abort. M E D I_ E M S R Es P 0 N s ’ ! \ ::;::il:; rkzl::l‘:] bll;el:lr::(:ull i::

Abortloven er et unntak fra retten til liv, altsé de
forste 12 ukene hvor staten sier at retten til liv ikke
skal gjelde. Etter dette sgrger staten for at fosteret

Vi i Menneskeverd far ofte hyggelige
tilbakemeldinger fra medlemmene

gleden og rikdommen mange
forteller om skal ikke bli

har rett til liv, som hovedregel. Abort handler vére. Karete Elisabeth Samuelsen ) v betraktet som «anti-abort-
derfor ikke primeert om kvinnens kropp, verken skriver fglgende i en melding pé ~o . IR propaganda». De tunge histori-
juridisk eller medisinsk: Abort gjelder den ufgdtes Facebook: ’ ene om ekskludering, utslitt-

kropp. Et foster har alt som skal til ved unnfang-
elsen og trenger kun livmoren for mat og varme,
selv om kvinnen er aller mest bergrt og barer
risikoen ved svangerskap og arbeidet med barsel.

Synliggjer deden og livet

Tvillinger er tett forbundet med hverandre, og
dramaet ved at den ene frargves sin sgster eller
bror opprgrer, ogsa fordi det synliggjor deden og

e [-----.h/J

Abortsaken dreier seg om sparsmalet: Nar skal staten tillate at
man tar liv, hvis overhodet, skriver gjesteskribent Janne Haaland
Matlary.

«Kjeere dere! Fikk endelig tid til a lese litt i det nyeste Vern om livet.
Jeg vil bare si TAKK for jobben dere gjor. Det var interessant og impo-
nerende a lese om mediehverdagen dere har. Det star respekt av mdten
dere opptrer pa overfor meningsmotstandere. Jeg er ogsa veldig fornpyd
med at dere har tatt tak i sakene mens de er hoyaktuelle, og er stolt av

a veere medlem. Sta pa videre!»

het og kamp for rettigheter
skal heller ikke bli tolket som
et angrep pa federetten til
mennesker med Downs.»

Randi Odegaard, styreleder i Norsk
Nettverk for Down Syndrom (NNDS)
til NRK Ytring, 23. oktober 2019.
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stemme! iden 2016 har
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Gl din gave til Menneskeverd

Vipps til 12698 Send SMS MGAVE il Gi til konto:

vepps 2160 (200.-) 3000.15.51228

Menneskeverd

Et liv — uendelig verdi



