


M Til maj bliver Thorkilds barne-
barn fgdt. Livet gar videre, men
Thorkild er der ikke til at se det.
Thorkild dgde sidste ar af ALS,
og hans kone, Ketty Hjgllund, er
blevet enke. De var et ®gtepar,
der var velsignet med meget: Tre
bgrn, mange venner, gode jobs,
de elskede — og frem for alt en
karlighed, der varede i 40 ar. De
talte tit om det: Hvor heldige de
var, at de havde faet sidan et dej-
ligt liv sammen.

Da Thorkild blev syg, sa Ketty
bagsiden af det gode liv: Thor-
kild blev sé syg, at han gnskede
at dg.

Ketty matte til sidst give ham
ret. Hun endte med at gnske at
hjelpe ham vak fra livet, men
det er forbudt i Danmark. Derfor
kemper Ketty nu for alle de
andre uhelbredeligt syge menne-
sker, der ogsé gnsker sig hjelp til
at d¢ med vardigheden i behold.

Ketty, som er 58, er alene til-
bage i deres smukke hus i Grind-
sted. Her har hun og Thorkild
boet i 30 ar, her er bgrnene fgdt,
her har Thorkild plantet blom-
sterne, og herfra har de fodret
@nder og svaner i sgen. Hun har
ikke veennet sig til at vere enke,
siger hun selv. Hun bruger sin
tid pa at keempe for retten til
aktiv dgdshjelp, retten til at
bruge hash som smertelindring
og sidst, men nok si vigtigt:
Hun ¢gnsker, at alle skal vide,
hvad ALS er for en forferdelig
sygdom, sa der kan blive bedre
muligheder for psykolog-
hjelp til de mennesker,
der far gdelagt deres liv
og i sidste ende dgr af
sygdommen, for det

er sygdommen uden
héb.
ALS star for

amyotrofisk late-
ral sklerose. Det
er en muskelsvind-
sygdom, der gradvist
lammer alle kroppens
muskler. Det betyder, at

du med tiden ikke kan bruge

dine arme og ben, en dag kan
man heller ikke 1&ngere tale eller
spise selv. Det ender med dgden,
som regel inden for fem ar.

Det var ALS

— Det begyndte i 2010 med, at
Thorkild tabte ting ud af hen-
derne. Pludselig var hans balance
heller ikke sa god, og til sidst
gik vi til leegen, der satte gang i
flere undersggelser. Den sommer
havde jeg taget Eva Jgrgensens
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TAGET STILLING?

Ketty keemper for retten til aktiv
daedshjeelp til uhelbredeligt

HAR DU

syge patienter.

Har du ogsé taget stilling til, hvad du
mener om retten til at de? Hvis du vil vaere
med til at diskutere dette etisk sveere
problem, s& skriv til Familie Journal pa:
redaktionen@familiejournal.dk eller
giv din mening til kende pa
vores Facebookside.

bog Vi ses i

morgen” med i
sommerhuset. (Bogen handler
om at vaere pargrende til en ALS-
patient). Da jeg havde lest den,
graed jeg. Jeg var sikker pa, at det
ogséa var ALS, Thorkild fejlede.
Han havde ngjagtig de samme
symptomer. Jeg bad Thorkild
om at lese den, men han sagde
bare, at nu skulle jeg jo ikke over-
drive, sa slemt var det vel heller
ikke. Alligevel leste han bogen,
og han gav mig ret. Han kunne

A" Wrw. s

godt genkende symptomerne,
siger Ketty.

Fem dage efter de havde last
bogen, fandt leegen ud af, at Thor-
kild havde prostatakreft. Han
blev opereret i oktober 2010, og
sygdommen ALS gled i baggrun-
den, men sa vendte det hele til-
bage igen.

— I foraret 2011 satte legen
gang i en masse undersggelser
af Thorkild. Han havde ikke en
hjernetumor, det var ikke fglger af
borrelia, og til sidst var der ikke s&
mange diagnoser at velge imel-
lem. Den 26. august fik vi den
endelige besked pa Vejle Syge-
hus: Det var ALS. Vi fik at vide,
at inden lenge ville Thorkild blive
totalt atheengig af hjelp. Han ville
ikke kunne lgfte en kop, ikke
rede sit eget har eller bgrste sine
teender. Efterhanden ville han fa
brug for respirator, fordi han ikke

leengere kunne trekke vejret selv.
Han ville dg af sygdommen. Det
verste var, at der ikke var noget
hab. Det kunne og ville vi ikke
leve med, siger Ketty.

Et veerdigt liv

— Thorkild var 58, da han blev
syg. Han var en mand med en flot
karriere. Han havde veret salgs-
chef i et stort firma i over 30 ér,
og han elskede sit job. Han var
den, der lagde strategier og planer.
Han var ogsé chef i sit eget liv.
Han passede pa sig selv, vejede
ikke et gram for meget, dyrkede
motion og rgg ikke. Han gjorde
alt det rigtige, og nu ramte det her
ham. Det var uretferdigt.

”Nu fér jeg aldrig mine bgrne-
bgrn at se,” var hans fgrste ord,
efter at han havde faet diagnosen.
Sa sagde han, at selv om hans liv
nu var gdelagt, skulle mit ikke
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Thorkild ordnede alt, s& Ketty kunne blive
boende i deres hjem gennem 30 ar. Nu

keemper hun for, at andre uhelbredeligt syge

kan fa lov til at da.

| 1]

Ketty var parat
til at ga i feengsel
¥ i

orjen
fvaerdig dﬂd

”Mit liv er odelagt, men det betyder ikke, at
min kones liv ogsa skal odelaegges,” sagde
Thorkild, da han fik at vide, han var uhelbre-
deligt syg. Den dag begyndte tre ars kamp
for at leve et liv i veerdighed - og for retten
til at do, nar kraefterne ikke lengere rakte.
Nu kaamper hans enke, Ketty Hjollund, for
andre ALS-patienter.

ogsa gdelaegges. Han ville leve
sin sidste tid med vardighed, og
det betgd, at han ville slutte sit liv,
inden han ikke leengere var herre
i eget hus. Jeg var hans elskede,
hans kone, hans ven, men ikke
hans sygeplejerske, og sddan
gnskede han, det skulle blive ved
med at vare, siger Ketty.
Bgrnene fik besked, og hele

- Da vi havde faet
Thorkilds diagnose,
inviterede vi vores
tre bern pa et
krydstogt, sa vi
kunne nyde vores

sidste tid sammen,

siger Ketty. Pa

billedet er det

Christian, Jonas og

Louise sammen med ‘,‘--"
deres foreeldre. k

08/2015 e familiejournal.dk

familien prgvede sammen at
forsta det uforstaelige: At Thor-
kild snart ville veere et andet men-
neske end den klippe af en mand,
de hidtil havde kendt. Thorkild
selv havde besluttet sig. Han ville
dg, nér han ikke l&ngere mente,
han havde et verdigt liv.

—Det var jeg slet ikke enig med
ham i. Bare han var hos mig, ogsa

selv om han kun kunne sidde i
en kgrestol og trekke vejret i en
respirator, si var han dog hos mig,
men Thorkild sagde nej. Jeg tror,
at grunden til, at han kunne vere
sa afklaret, var, at det var ham en
stor trgst, at den dag, hans liv ikke
leengere var verdigt, da ville han
begd selvmord.

En sidste gave

Thorkild ordnede alt. Han
omlagde lanene i huset, s hans
kone kunne blive boende. Han
byttede bilen ud med en mere
praktisk bil. Han ordnede og
planlagde. Ketty fik orlov og
blev hjemme hos sin mand. De
havde altid veeret gode til at holde
i handen, nyde solopgangen, rejse
eller bare vere sammen. Nu
levede de, som om hver dag var
den sidste. Men det blev svarere
og sverere.

- Jeg savner ham hver eneste
dag, men prisen for en stor
keerlighed er en stor sorg, nar
man mister sin elskede.

— De fleste ALS-patienter har
ikke smerter, men det havde Thor-
kild. Han fik ordineret morfin,
men det kunne ikke holde ham
smertefri i l&engden. Til sidst fik vi
ordineret Marinol hos legen. Det
er en hashpille, der indeholder
syntetisk fremstillet cannabinol,
som bruges til smertelindring.
Den pille hjalp Thorkild rigtig
godt de naste syv-otte maneder,
men s accelererede sygdommen.
Jeg kunne se pa nettet, at ALS-
patienter i USA havde tilladelse
til at ryge hashjoints som medi-
cinsk smertelindring.

Hash er et ulovligt stof i Dan-
mark, men det var ikke det eneste
problem. Thorkild selv var ogsa
et problem: Da bgrnene var teen-
agere, holdt vi lange foredrag
om, at stoffer var absolut forbudt
og noget, vi i vores familie slet
ikke skulle bruge. Derfor sagde
Thorkild nej til, at vi skulle for-
sgge med hash, men til sidst var
smerterne s sterke, at han matte
give sig og tillade mig at gd ud og
skaffe hash.

Ketty spurgte sig forsigtigt for
hos alle de unge mennesker, hun
kendte, og en dag stod den pane
bgrnehaveklasselererinde  for
forste gang i sit liv hos en pusher
i Grindsted, der solgte hash. "Det
er til min syge mand,” forklarede
hun nervgst. Den havde han aldrig
hgrt fgr, sagde han grinende, og
sd tog Ketty hjem med sine joints
(hashcigaretter). Ydmyget og
med en fglelse af at vere dybt
kriminel.

Tog til Christiania
—Det var en stor succes for Thor-
kild. Nar han tog to sug af en
joint, kunne han holde sig smer-
tefri de naste fire timer. Han
brugte jointsene, nar vi skulle
have gester, eller nar vi skulle
pa hospitalet. Jeg kom aldrig
mere pa den adresse i Grindsted.
I stedet tog jeg over til Christia-
nia i Kgbenhavn og kgbte mine
Fortscettes neeste side
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joints der — og jeg er helt sikkert
blevet narret flere gange, bade
hvad kvaliteten og prisen angar,
for jeg havde ingen anelse om,
hvordan jeg sikrede mig, at det
var et rent stof. S& der var ogsa
nogle gange, Thorkild fik joints,
der gjorde ham rigtig syg.

— Derfor vil jeg gerne have, at
uhelbredeligt syge far lov til at
kgbe hash pa recept. Jeg har godt
set, at Sundhedsstyrelsen ikke vil
sige ja til legaliseret hash, fordi
det hemmer indleringsevnen og
skaber afhengighed — men hvad
betyder det for et menneske, der
er dgdssygt og kun har begran-
set levetid tilbage?

Lageordineret hash kunne
have gjort livet udholdeligt for
Thorkild, og det kunne have
sparet mig for den ydmygelse,
det er, at jeg skulle g& rundt
blandt rockere og kriminelle
og selv vere kriminel. Indtil da
havde min stgrste kriminelle ger-
ning varet en ulovlig parkering,
siger Ketty.

Gradvist lukkede musklerne
ned. Dagen kom, da Thorkild
ikke leengere kunne ga, senere
kunne han ikke leengere holde
hovedet oprejst, men endnu var
han hos Ketty, og det klamrede
hun sig til, men for Thorkild neer-
mede dagen sig, hvor han ville af
med livet.

— Jeg endte med at give ham
ret: Det var hans liv, og hvis veer-
dighed for ham var, at han kunne
klare sig selv og ikke skulle have
hjelp til selv de mest intime
ting, sd var det, som det skulle
vaere. Min karlighed betgd, at
jeg matte give slip, nar han ikke
ville l&ngere.

Ketty og Thorkilds hjem blev
efterhdnden en institution. Der

- Det var forkert, at min stolte
og retskafne mand skulle
tigge om at fa lov til at dg,
siger Ketty, der gar ind for
aktiv dedshjeelp.
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var hjelpere, der kom og gik,
der var hjzlpemidler, om end der
skulle kempes en del for nogle
af dem.

— Thorkild sad i en 14 ar
gammel kgrestol. Jeg brugte
meget tid pa at sgge hjelp, fa
afslag, anke afslag og sa videre
og sé videre. Det var tid, vi kunne
have brugt sammen.

Jeg vil do nu

— I julen 2013 kunne Thorkild
pludselig ikke l&ngere lpfte sine
arme, og da forsvandt alle hans
sidste krafter. Han r¢g ned i en
dyb depression. Han var ikke
leengere herre i eget hus, for
nu kunne han jo ikke l®ngere
bestemme, hvornar han ville dg.
— Vi havde talt med flere leger,
men der var ingen, der kunne
hjelpe os. Livet er helligt i enhver
afskygning. Sddan er det. Vi for-
s@gte at holde ham smertedekket
s godt som muligt, men det var
ikke leengere et veerdigt liv for
min mand. Jeg diskuterede det
med flere leeger og praster, og
til sidst besluttede jeg, at jeg selv
ville give min elskede de piller,
der ville hjelpe ham herfra. Jeg
teenkte, at jeg nok ville fa to érs
feengsel for det, men s métte det
veere sadan. Jeg fortalte Thorkild
om min beslutning.
— For fgrste gang i rigtig lang
tid blev han glad. Han lyste op
og var dybt taknemmelig. Efter
et par dage takkede han allige-
vel nej. Han vidste, at jeg ville
fortryde det, nér jeg forst havde
gjort det. Og sé var vi lige vidt.
Det skulle vise sig, at Thorkild
havde sin egen plan. S& leenge

han kunne, havde han talt for
sin ret, han havde skrevet digte,
han havde keempet med sin krop.
Til sidst kunne han ikke l&ngere
tale, blot sidde i stolen og se ud
over haven og sgen. Alligevel
havde han krafterne og kerlig-
heden til at afslutte livet pa sin
egen made.

— Vi havde masser af ple-
jere, der kom og gik. Det pallia-
tive team kom pa faste tider og
gjorde deres til at smertestille
Thorkild. Den 18. maj sidste ar
gjorde Thorkild sig forstéeligt, at
han ikke gnskede at leve lengere.
I samrad med legerne trappede
vi morfinen op. Det gjorde, at
treekningerne i halsen forsvandt,
sa Thorkild pludselig kunne tale
nasten normalt. Det var den stgr-
ste gave til os alle. ”Jeg vil dg
nu,” sagde han.

Kunne sige farvel

Thorkild naede at fa sagt farvel
til sine bgrn og sine brgdre. Han
ndede at vere i haven en sidste
gang. Om morgenen den 20.
maj var himlen smukt bla, rodo-
dendronerne blomstrede, alt var
smukt, og Thorkild sagde til sin
kone: “Det er en god dag at dg
pd” Den dag dgde Thorkild,
fordi han besluttede sig for det.
Han lukkede ned for sit liv. Ingen
ved hvordan, men for Ketty var
det den smukkeste kerligheds-
erklering, hendes mand kunne
give hende.

— Han gjorde det sidan, fordi
han vidste, jeg ikke kunne leve
med “skylden” for at have hjulpet
ham herfra. Min stolte, retskafne
mand gav mig den sidste store

.7 Ketty eraleneom -
fat fodre.a@nderne
Lispennu .

keerlighedsgave: Friheden for at
vere skyld i hans dgd. Derfor
skylder jeg ogsd ham at keempe
for, at andre uhelbredeligt syge
far muligheden for at vaelge aktiv
dgdshjzlp. Hjzlpen skal gives af
team af professionelle behand-
lere, der ved, hvordan man ggr
det smertefrit, og det skal kun
gives til uhelbredeligt syge, der
selv beder om hjxlpen. Dgden
skal gives som en sidste karlig-
hedserkleering.

Thorkild ¢gnskede, at Ketty
skulle have et godt liv. Det har
hun stadig, men hun er ikke len-
gere den samme Ketty, der var en
glad og ubekymret kvinde, fordi
Thorkild var der og altid passede
pa hende.

Nu passer hun pa sig selv, men
hun ggr ogsa sit for, at ingen skal
opleve den afmagt og sorg, de to
oplevede i deres kamp for at fa
hjalp. Hun er formand for parg-
rende til ALS-patienter i Region
Syddanmark. Hun arbejder
sammen med Muskelsvindfor-
eningen og ALS-foreningen og
har et gnske om i fremtiden at
holde foredrag om aktiv dgds-
hjelp og smertelindring. Livet
gar videre, og til maj kommer
hendes fgrste barnebarn. Livet
ggr stadig ondt, men det skal
leves.

Det har hun lovet Thorkild. (]

Af Greta Johannsen
¥ Foto: Birger Vogelius

greta.johannsen@familiejournal.dk
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