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I denne artikel undersoger vi, hvordan hverdagslivet med omsorg og sygdom udfolder
sig blandt aldre aegtepar, hvor begge er syge og hinandens pdrorende. /ZEgteparrene
modtager i forskelligt omfang kommunalt visiteret hjemmehjeelp ogleller hjemmesygepleje.
Pi baggrund heraf vil vi diskutere 0og udfordre den traditionelle dikotomiske forstdelse af
rollerne patient versus pdrorende, der opstir i modet med velfeerdsstaten. Artiklen bygger
pd ofte semistrukturerede dybdegdende interviews med fem samboende eldre agtepar.
Med udgangspunkt i aegteparret Doris og Jens, 0g inddragelse af de fire ovrige agtepars
oplevelser og erfaringer, underseges, hvordan aegteparrene er sammen om 0msorg 0g
sygdom. Analysens tre tematikker: ndr omsorgsbalancen mellem agtefellerne er skaev;
i 'to-somhed’ om omsorg og sygdom; og spreekker af lys i et hverdagsliv med sygdom
viser, at velfeerdsstaten indgdr som vaesentlig betingelse 0g aktor for, hvordan aegteparrene
er sammen om omsorg 0g sygdom. Det er ogsi tydeligt, at agteparrene i modet med
velfeerdsstatens sundhedsprofessionelle rammeseettes i rollerne som henholdsvis patient og
pirerende i en dikotomisk forstielse. Da begge agtefaller er syge 0g hinandens pirorende,
udfordres og opleses denne dikotomiske forstdelse i artiklen, hvor det tydeliggores, hvordan
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omsorg flyder pi forskellig vis mellem aegtefeellerne. Det fir betydning for aldre eegtepars
mode med sundhedsveesnet og for de forventninger, der er til personen, der kategoriseres
som den pdrerende.

Together in care and illness. Everyday life for elderly
couples when both are ill.

In this article, we investigate how everyday life with care and illness unfolds among
older couples where both are sick and each other’s caregivers. The couples receive varying
degrees of municipal home care and/or home nursing care. Based on this, we will discuss
and challenge the traditional dichotomous understanding of the roles of patient versus
caregiver that arises in the encounter with the welfare state. The article is based on eight
semi-structured in-depth interviews with five cohabiting older couples. Drawing on the
experiences of the couple Doris and Jens, and incorporating the experiences of the other
four couples, we examine how couples share care and illness. Three themes emerge in the
analysis: when the balance of care between spouses is skewed; in ‘togetherness’ about care
and illness; and cracks of light in everyday life with illness. The themes shows that the
welfare state is a significant condition and actor in how couples share care and illness. It is
also clear that in the encounter with the welfare state’s healthcare professionals, the couples
are framed in the roles of patient and caregiver respectively, in a dichotomous understanding,
As both spouses are sick and each other’s caregivers, this dichotomous understanding is
challenged and dissolved in the article, where it becomes clear how care flows in different
ways between the two spouses. This has implications for older couples’ encounters with the
healthcare system and for the expectations placed on the person categorized as the caregiver.

Indledning

Agteparret Doris 77 ar og Jens 78 ar har veeret gift i 55 ar og bor sammen i en
lille treveerelses lejelejlighed med elevator i en hovedstadskommune. De har tre
bern og 6 bernebern, som de det sidste ars tid ikke ser sa ofte mere, da de enten
bor langt vaek eller er sygdomssveekkede fortidspensionister. Begge aegtefeeller
lever med sygdom. Jens blev opereret for kreeft for 10 ar siden og lever i dag med
en stomi. I forbindelse med kreeftoperationen opdagede lzaegen, at Jens ogsa har
darligt hjerte, og han blev bypassopereret. I dag benytter han et transportabelt
iltapparat, nar han bliver forpustet. Jens har tabt sig meget de sidste ar og har

veeret indlagt flere gange med veeske i lungerne. Doris blev opereret for kreeft i
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ansigtet for godt 20 ar siden og fik i den forbindelse fijernet det ene gje, en del af
kraniet og de fleste af teenderne. Efter 96 stralebehandlinger dgjer hun i dag med
straleskader og smerter, hun har desuden fibromyalgi og diabetes. Doris maler sit
blodsukker og tager insulin hver dag. Nogle gange giver Jens hende insulinen.
Begge agtefaeller har en rollator. Doris kan ikke ga uden sin rollator, Jens har kun
brug for den ved leengere gature. Doris og Jens far hjelp fra hjemme(syge)plejen
til at komme i bad, medicindispensering, kompressionsstremper, rengering og
skift af sengetoj.

Parret har tidligere haft mange fritidsinteresser. Jens har en stor modeltogbane,
som fylder det ene veaerelse. Den ene seon og et barnebarn har for et par ar siden
hjulpet med at fa banen opstillet, men de blev aldrig helt feerdige, sa toget kan
ikke kore. Jens forteeller, at “det med kreefter og energi, hvad skal jeg sige, det er
aldrig blevet sa godt, som det var engang”. Han kan desveerre heller ikke cykle
mere — "jeg tabte vind og vejr”. Doris har tidligere syet, strikket, broderet og lavet
origami, og de har begge tegnet en del, men det er alt sammen gaet i std pa grund
af smerter og manglende energi. Doris og Jens lever i dag et liv, hvor sygdom
fylder, og hvor begge har brug for omsorg.

I denne artikel vil vi udforske, hvordan aeldre segtepar er sammen om omsorg
og sygdom, nar begge er syge. Som antropologen Sahlins (2013) argumenterer,
er mennesker, der star hinanden neer, del af hinandens liv i en grad, sa hvad der
sker med den ene foles af den anden. De deltager i hinandens lidelser og glaede,
deler hinandens erfaringer og er indbyrdes afheengige, samtidig med at de tager
ansvar for og meerker virkningerne af hinandens handlinger — det kalder han
‘mutuality of being’. Hos de eeldre eegtepar, der indgar i artiklen, er det tydeligt,
at deres samliv og hverdagsliv med sygdom er vaevet ind i hinanden pa godt og
ondt. De er pavirkede af deres egen og den andens sygdom, og de er pa forskellig
vis indvaevet i omsorg for hinanden og for sig selv. Artiklen placerer sig dermed
i reekken af antropologiske studier, der ser sygdom som relationel og indlejret i
forestillinger om slaegtskab, ansvar og familiens rolle (fx Zabilitté og McNeilly
2023).

Omsorg handler i hgj grad om de mange sma og store omsorgshandlinger, som
mennesker udferer dagligt for at kunne opretholde et meningsfyldt liv, og hvor de
ifolge Tronto (1998) ma tage stilling til, hvordan de i situationen bedst kan udfore
omsorg. Man ger sit bedste, man prover, og man prover igen — det kalder Mol og
medforfattere (2010) for vedholdende "tinkering’, det vil sige, det minutiose arbejde
og den eksperimenteren der ma gores for at finde ud af, hvad der virker bedsti den
konkrete situation. Omsorg er sdledes teet forbundet med veerdier og har derfor
altid en etisk dimension. Men som bade Tronto (1998) og Mol og medforfattere
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(2010) papeger, kan etiske sporgsmal i forbindelse med omsorg ikke besvares ved
at henvise til pa forhand fastlagte principper om, hvad der er det gode at gore i en
bestemt situation. Omsorg er kontekstuel og omspundet af ambivalens, det gode
heenger uloseligt sammen med det onde, og flere forskellige goder kan eksistere
side om side.

ZAgteparrenes omsorg for hinanden og sig selv udspiller sig i en tid med sendret
demografi, hvor der kommer flere og flere seldre (Danmarks statistik 2023), og flere
og flere lever leengere med kronisk sygdom (Pedersen og Larsen 2022). Samtidig
hermed har hospitalerne siden strukturreformen i 2007 gennemgaet en udvikling
med effektivisering igennem pakkeforleb, accelererede patientforlob, nedleeggelse
af lokalsygehuse samt sengepladser og en faldende gennemsnitlig indlaeggelsestid
pa 21% fra 2008-2016 til felge (KL 2017). Det betyder, at stadigt flere seldre bliver
udskrevet hurtigere med fortsatte komplekse pleje- og behandlingsbehov, og at
der dermed sker en flytning af omsorgsaktiviteter fra hospital til hjem (Navne og
Wiuff 2011, Oute og Glasdam 2022), hvilket far betydning for bade den zldre og
dennes familie. Et svensk studie omhandlende aegtepar, hvor den ene er kronisk
syg, viser, at den anden agtefeelle oplever mange udfordringer i hverdagslivet,
nar vedkommende skal varetage omsorgen for den syge aegtefelle (Eriksson et
al. 2019). En anden svensk undersogelse af aeldre over 60, der angiver at drage
omsorg for et familiemedlem, viser, at 79% oplever generel fatigue og 50% oplever
depressiv sindsstemning (Ekstrom et al. 2020). Som Tronto (1993) argumenterer,
indebeerer det at drage omsorg for en anden mere end blot en forbigaende interesse
men derimod en accept af en form for byrde (se ogsa Unece 2019). Samtidig kan
det for den syge veere forbundet med en stor behandlingsbyrde at leve med en
eller flere kronisk sygdom(me) (Tran et al. 2015).

De eldre aegtepars hverdagsliv og samliv med sygdom og omsorg er bade
pavirket af de forventninger fra hospital og kommune, der er til dem som parerende
og af deres egne forventninger til sig selv og til den anden som eegtefeelle.
Hvilke omsorgsaktiviteter skal de selv tage sig af (sammen og hver for sig), og
i hvilken grad modtager de kommunalhjeelp, fx hjemmehjeelp, hjemmesygepleje
og flextrafik? De handterer saledes i en eller anden udstreekning bade deres
egen behandlingsbyrde og den parerendebyrde, der er forbundet med at drage
omsorg for den anden. Begge har saledes behov for omsorg, hvilket ifelge Tronto
kan give anledning til konflikt mellem at drage omsorg for sig selv og omsorg
for den anden (1993). Den made omsorg praktiseres pa er ifelge Buch (2015) altid
forbundet med, hvem der foler sig ansvarlig for at drage omsorg for en anden, og
den rolle offentlige instanser og politikker spiller.
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Nar de @ldre eegtepar moder velfeerdsstaten i forbindelse med sygdom,
kategoriseres den ene som pargrende og den anden som patient. Schwartz (2004)
argumenterer for, at termen parerende er en signifikant markeri dansk talepraksis,
da den bade udtrykker objektive og subjektive relationer. Der skal ifolge Schwartz
minimum vaere tale om tre personer for, at en parerenderelation kan eksistere. Der
skal veere en akter fra en institution (f.eks. en hospitalsafdeling), der skal veere en
patient, og der skal vaere en potentiel parerende. I den made som parerende bliver
set pa i daglig praksis i medet med sundhedsveesenet (se fx Sundhedsstyrelsen
2023), i den sundhedsvidenskabelige forskning, der fokuserer pa péarerende og
pa parerendebyrde (se fx Plothner et al. 2019), i den samfundsvidenskabelige
forskning, der fokuserer pa sygdom i et relationel perspektiv (se fx Zabilitité
og McNeilly 2023), og i den sundhedsekonomiske debat om eldrebyrden og
parerende (se fx Andersen 2022) er der en relativ entydig og dikotomisk forstaelse
af, hvem der er den syge, hvem der er den pargrende, og hvem der derfor udever
omsorg for hvem. Nar begge aegtefaeller lever med sygdom, bliver det tydeligt
at en dikotomisk forstaelse af, hvem der er patient, og hvem der er parerende,
hvem der modtager, og hvem der yder omsorg ikke kan opretholdes. Formaélet
med denne artikel er derfor at udfordre den dikotomiske forstaelse af patient
og pargrende gennem en undersogelse af, hvordan omsorg udfolder sig mellem

eldre segtefeeller i et hverdagsliv, nar begge er syge og hinandens parerende.

Metode

Empirien i artiklen kommer fra semistrukturerede dybdegaende interviews
med fem samboende aldre segtepar, hvor begge er syge. ZLgteparrene oplever
behandlingsbyrde relateret til fx kreeft, hjertesygdom, gigt, blodprop i hjernen,
stress, lungesygdom, diabetes og sveekkelse i en sadan grad, at de i forskelligt
omfang modtager kommunalt visiteret hjemmehjeelp og/eller hjemmesygepleje.
Interviewene er udfert som dyadeinterviews med begge aegtefeller samtidig, da
det er aegteparrenes feelles hverdagsliv og deres indbyrdes oplevelser af at leve
med sygdom og omsorg relateret hertil, der er i fokus.

Gennem hjemmesygeplejeomradeledere i to kebenhavnske omegnskommuner
fik vi kontakt til de fem eegtepar, som telefonisk gav samtykke til, at vi matte
henvende os til dem. Interviewene er udfert af forsteforfatter i perioden oktober til
december 2021 samt geninterviews i maj 2022 med tre af aegteparrene, som havde
overskud til at deltage endnu engang, mens de to sidste aegtepar pa grund af
sygdomsforveerring ikke enskede at deltage. De tre aegtepar fik derved mulighed
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for at uddybe, kommentere og videre reflektere over det, de havde fortalt ved
forste interview, samt at supplere med nye erfaringer af, hvordan de over tid er
sammen om omsorg og sygdom. Alle i alt otte interviews havde fokus pa, hvordan
egteparrene klarer hverdagen sammen, herunder gleeder, udfordringer, trivsel og
det at hjemmehjelp og/eller hjemmesygepleje kommer i hjemmet. Interviewene
fandt sted i eegteparrenes hjem, varede mellem 60 og 90 minutter, og blev optaget
samt efterfolgende transskriberet.

De fem aegtepar (5 kvinder og 5 meend) er alle eeldre heteroseksuelle parialderen
70-90 ar, der har veeret samboende eller gift i 20-65 ar. Derudover har ingen af
egteparrene immigrantbaggrund, og alle er folkepensionister. Sociogkonomisk
adskiller eegteparrene sig ved at to agtepar bor i eget hus, det ene aegtepar har
desforuden et sommerhus, mens de gvrige eegtepar bor i lejeboliger. ZAgteparrenes
familierelationer er forskelligartede, nogle har feelles born og bernebern, mens
andre har bern og bernebern fra tidligere forhold. Ligeledes er der stor variation i
egteparrenes relation og kontakt til bern, bernebern, evrig familie samt bekendte.

Omsorg udfoldet mellem zeldre segtepar, hvor begge er
syge

Med udgangspunkt i eegteparret Doris og Jens vil vi i det felgende vise, hvordan
sygdom og omsorg udfolder sig mellem eldre segtefeeller i et hverdagsliv, nar
begge aegtefeeller er syge og er hinandens parerende. De ovrige fire aegtepars
forteellinger vil blive inddraget til nuancering og belysning af, hvor forskellige og
ens egteparrene er sammen om omsorg og sygdom.

Ingen af vores deltagere har som sadan valgt at leve sammen med en syg
egtefeelle. Sygdom er noget, der er kommet til i de mangedrige esegteskaber og
sygdommene har eendret sig over tid. For nogle aegtepar er forst den ene blevet syg,
mens for andre er sygdom opstaet sidelobende hos begge eegtefeeller. Ligeledes har
sygdom hos nogle eegtepar udviklet sig i en mere kompleks og omfattende retning
med stor indgriben i eegteparrenes hverdagsliv, mens sygdom for andre over tid
er aftaget. Hos alle aegteparrene treeder et tydeligt behov for hjelp og omsorg
frem, hvilket indebeerer en athengighed af hjelp fra andre. Flere af cegteparrene
er, som del af den danske velfeerdsstats sundhedsmaessige forpligtigelser
jeevnfer sundhedsloven (Indenrigs- og sundhedsministeriet, 2023), visiteret
til omkostningsfri hjemmesygepleje til fx kompliceret medicindispensering,
sarpleje, skift af urinkateter eller andet. Alle zegteparrene er ligeledes visiteret til

omkostningsfri hjemmehjeelp fx rengering, hjeelp til at komme i bad og i tojet eller
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madudbringning (Social-, bolig- og aeldreministeriet, 2023). Hjeelpen indebeerer, at
sundhedspersonale treeder ind i eegteparrenes hjem for at levere en omsorgsydelse
og herefter forlader hjemmet igen indtil tidspunktet for neeste omsorgsydelse.
Agteparrene har siledes et hverdagsliv med sygdom, hvor nogle har besog af
sundhedspersonale mange gange dagligt, mens det for andre blot er én gang
om ugen. Nogle af segteparrene har ugentlige eller méanedlige besog af bern,
bernebern og venner, mens det for de fleste geelder, at de ingen eller kun sjeeldent
har kontakt med anden familie og bekendte. Dette efterlader segtefeellerne i en
stor del af degnet til hinanden. I det folgende vil vi pa baggrund af de udferte
interviews vise, hvordan omsorg pa nuanceret vis udfolder sig mellem eeldre
®gtepar, hvor begge er syge.

Nar omsorgsbalancen mellem aegtefzellerne er skeaev

Hjemme hos eegteparret Doris og Jens sidder Doris helt stille pa en stol under
interviewet, mens Jens ofte rejser sig og gar omkring. Jens forteeller forpustet,
hvordan mangel pa energi indebeerer, at han hele tiden ma prioritere det, der skal

gores:

Det er igen det der med, at fordi energien ikke er sd god, si varer det leenge, bide med
det og med mange andre ting. Fordi jeg bliver sddan ret hyppigt nedt til at skulle have
en pause, ndr jeg er i gang med noget, og si tager jeg nok mest efter de ting der skal
gores her - ik. (Jens)

Det er primeert Jens, der indgar i interviewdialogen, mens Doris skiftevis lytter
opmerksomt nikkende og synes fraveerende. Under en af disse fraveerende
episoder sporger Jens “Skal du have vand Doris?”, hun svarer “Ja” men forbliver
siddende helt stille. Jens sperger videre “Kan du se glasset?” hvortil Doris svarer
“Ja”. Doris raekker langsomt ud efter glasset og drikker en lille tar. Jens siger
henvendt til mig (fersteforfatter) “Hun treengte til en tar vand”.

Tronto skelner mellem fire aspekter af omsorg. ‘Caring about’, ‘caring for’,
‘caregiving’, og ‘care receiving’ (1993). ‘Caring about’ handler om opmeerksomhed
pa den anden og erkendelse af, at omsorg er nodvendig. ‘Caring for” handler om
at patage sig ansvaret for det identificerede behov og beslutte, hvordan behovet
kan opfyldes. Nar Jens midt under interviewet stopper op for at sperge Doris,
om hun treenger til vand, er det tydeligt, at det for ham er blevet en del af deres

hverdag hele tiden at vaere opmeerksom pa, om Doris er terstig. Men han er ikke
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kun opmaerksom pa Doris’ vaeskebehov. Han sikrer sig, at han har tolket Doris’
behov korrekt og patager sig derefter ansvaret for, at hun far noget at drikke ved
at sikre, at hun kan se glasset og at hun tager en mundfuld vand.

Hverdagsliv ndr ‘caregiving’ treeder frem

Den konstante opmarksomhed péa den andens behov og det at tage ansvaret pa
sig gar ogsa igen hos de andre segtepar. Det at drage omsorg for en anden kan
saledes ikke betragtes som en forbigdende interesse, men kan ifglge Tronto bedre
karakteriseres som en accept af en form for byrde i hverdagslivet (Tronto 1993). Det
kommer tydeligt frem hos flere af de andre aegtepar gennem, hvad Tronto (1993)
definerer som det tredje aspekt af omsorg ‘caregiving’, der handler om direkte at
imgdekomme den andens behov for omsorg, der blandt andet involverer fysisk
arbejde. Det er ogsa her, hvor det bliver tydeligt, at der kan optreede konflikt
mellem at drage omsorg for sig selv og drage omsorg for den anden, og at
omsorgsbalancen segtefeellerne imellem kan blive skeev.

Agteparret Otto 71 ar og Elisabeth 70 &r har veeret gift i neesten 50 ar. De bor i
en etplans villa med mindre have, som Elisabeth fremheever som en virkelig god
investering, nu hvor Otto har sveert ved trapper. Elisabeth gik pa efterlon for nogle
ar siden pa grund af stress, mens Otto arbejdede lige indtil den dag, han faldt om
med en blodprop i hjernen for cirka et ar siden. Efter blodproppen fik Otto nedsat
kraft i hgjre arm og ben, han blev kererstolsbruger, men kan nu ga fa skridt. Otto
har smerter, vanskeligheder ved at tale og leese, hukommelsesbesveer, er greedende
og deprimeret. Elisabeth forteeller, at der inden udskrivelsen blev lavet aftale med
kommunen om, at hjemmehjaelpen skulle komme om morgenen og hjelpe Otto
med at komme ud af sengen, i bad, og med pakleedning. Det viste sig dog hurtigt,
at det ikke fungerede, fordi Otto ogsa skulle til genoptraening og til kontrol pa
hospitalet, og at hjemmehjeelpen tit kom for sent. Elisabeth har derfor overtaget at
hjeelpe Otto i bad om morgenen og serger ogsa for hans medicin. Samtidig med
det har Elisabeth ogsa matte overtage alle andre opgaver i hjemmet. Elisabeth
forteeller: "Nu er det jo mig, der bade skal rydde op, handle, ordne havearbejde
og lave mad og vaske op og rydde op og, ja sa det er mange stillinger - ik””. For
Elisabeth har Ottos pludselige sygdom betydet en stor arbejdsbyrde, som hun
med selvfolgelighed har segt at lose, for som hun siger “sadan har vi altid haft det
i vores familie. Vi har altid hjulpet hinanden”. ZAgteparrets teette forhold til deres
bern, hvor de ser den ene sgn og bernebernene ugentligt, har veeret en stor stotte i
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det forandrede hverdagsliv med sygdom. Fx forteller Elisabeth, at bornebernene
ofte kommer forbi efter skole og bringer “et friskt pust” ind i segteparrets liv, og
at sonnen har laert hende at benytte e-Boks, sd hun kan tilga informationer fra
sundhedsveesnet om Otto. De hyppige besog har dog ikke eendret Elisabeths
oplevelse af, at det er hende, som en selvfolgelighed, der har ansvaret for omsorgen
for Otto.

Elisabeths omsorg for Otto udspiller sig saledes i trdd med det Torgé (2014)
kalder for omsorg som imperativ, hvor omsorg opleves som en moralsk forpligtelse
og en helt selvfelgelig del af samveeret mellem agtefeellerne. Elisabeth har
desuden matte patage sig at overtage nogle af de roller i hjemmet, som tidligere
blev varetaget af Otto, fx administration af e-Boks, hvilket har kraevet at Elisabeth
har matte erhverve sig nye feerdigheder i form af digitale kompetencer. Elisabeth
beskriver tiden efter Ottos blodprop som fysisk og psykisk udmattende, hvor hun
igen er blevet syg med stress. Hun har i en leengere periode haft god gleede af de
terapeutiske samtaler, hun blev tilbudt af kommunen. Men tilbuddet er nu ophert,
og Elisabeth oplever, at hun ikke har hverken tid eller overskud til selv at finde et
nyt tilbud, selvom hun fortsat oplever sig stressramt.

Konflikten mellem at drage omsorg for sig selv og drage omsorg for den anden
(Tronto 1993) er sdledes en balancegang, som for Elisabeth ikke er mulig at etablere.
Konflikten bliver ikke direkte italesat, men ligger som en iboende felgesvend
nar aldre aegtepar, hvor begge er syge og har behov for omsorg, skal navigere
i et hverdagsliv, hvor konkurrerende sygdomme og omsorgsbehov eegtefeellerne
imellem er en realitet. Det kan affode tvivl, usikkerhed og et nyt konfliktlag, nar
sporgsmalet om, hvis sygdom og omsorgsbehov der er vigtigst, bade her og nu
og pa den lange bane, er pa spil, og om og i hvilke situationer omsorgsbalancen
eventuelt kan rykkes.

Hos eegteparret Ingrid 79 ar og Jergen 90 ar, der har veeret gift i 33 ar, er noget
af det samme pa spil. Jorgen fik en hjernebledning for knap fire ar siden, med
efterfolgende lammelse af hgjre side og afasi. Efter genoptraening pa et kommunalt
genoptraeningscenter kom Jorgen hjem igen. Han sidder nu det meste af dagenien
korestol, er lam i hgjre arm, men kan stotte lidt pa hejre ben. Ingrid forteeller, hvor
hardt det er, selvom hjemmeplejen kommer fire gange i dognet for at hjelpe Jorgen
med personlig hygiejne og med at komme fra seng til stol og omvendt. Ingrid er
ligeledes syg, foruden gron steer og et kunstigt kneae er hun blandt andet opereret
tre gange for kraeft. Hun gér til kontrol for flere af sine sygdomme, men hun finder
det udfordrende og oplever ikke altid at have muligheden for at kunne prioritere
det. “Jeg skal jo ogsa kunne ga til det (kontrollerne). Men Jorgen kan ikke veere her

alene. Sa derfor er det sadan ligesom et puslespil, om at fa de der ting til at lykkes”.
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For at prove at fa "puslespillet til at gd op” bruger Ingrid en del tid pa at ringe
til den kommunale visitator, hjemmeplejen, flextrafik, hjeelpemiddelcentralen og
andre instanser:

Jeg haenger meget i telefonkoer, det gor jeg rigtig meget [...] Det tager livet af mig, det
her, det er hdrdt [...] Fordi jeg kan simpelthen ikke nd det [..] 0g hvis nu Jorgen skal pa
toilettet, jamen sd fir jeg ikke lige ringet inden for den der telefontid vel [...] Jeg skal
jo hele tiden noget til én tid og noget andet til en anden tid, sddan en slags pligt. For
det er det jo. (Ingrid)

I samme forbindelse forteeller Ingrid, at hun har faet stress med ondt i maven og
er begyndt at tage mavesarsmedicin.

Som ved Elisabeth er omsorg for Ingrid en arbejdsbyrde og en moralsk
forpligtelse, der er medvirkende til at udlese sygdomsrelateret stress oveni i de
sygdomme hun allerede har. I modsetning til Elisabeth retter Ingrid imidlertid
en kritik af velfeerdsstaten. “Jeg foler mig ogsa rent ud sagt som en ressource
for kommunen. De kan godt seette mig pa lenningslisten, det er da fuldsteendig
rimeligt [...] man kan sige, at jeg er pd hele tiden”. I samme forbindelse forteeller
Ingrid om sin sen, der lider af alvorlig depression og begyndende blindhed. Hun
oplever at sta alene om ogsa at yde omsorg for ham, og at det er udmattende at
veere den primaere omsorgsgiver for to syge familiemedlemmer samtidig med
selv at veere syg.

Ingrid peger her pa konsekvenserne af opgaveglidningen fra velfeerdsstaten til
patienten selv eller dennes parerende. Opgaveglidningen indebaerer forventninger
fra sundhedsvaesnet om, at parerende i endnu hgjere grad ma treede til og tager
over, hvilket kan medfere en markant parerendebyrde. I lande hvor omsorgen
for syge og eldre i hojere grad antages som et ikke statsligt anliggende, som
fx. Italien med en neoliberal tilgang til sundhedsydelser, forventes familie at
varetage omsorgen for den syge (Buch 2015, Diodati 2023). Nyere forskning
peger her pa begrebet ‘caring fatique’, som en oget parerendebyrde, hvor
parerende oplever sig aldeles udtreettet i speendet mellem affektion og pligt til
at yde omsorg (Diodati 2023). Parerendebyrden og opstaen af ‘caring fatigue” er
saledes relateret til mader hvorpa staten juridisk og i policymaking ‘griber” eller
‘kaster” parerende ud i sarbare situationer (Vedsegaard 2020). Den amerikanske
jurist og feminist Martha Albertson Fineman beskriver i sin sarbarhedsteori
(Fineman 2008, 2017), at mennesket har en delt sarbarhed. Den bestar dels af
en ‘embodied’ sarbarhed, hvor mennesket som levende veesen i interaktion
og relation med andre mennesker og sociale institutioner som grundvilkar, er
sarbart, og dels en ‘statslig’ sarbarhed i forhold til statens ageren i relation hertil.
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Fineman gor op med autonomimyten og forstaelsen af mennesket som autonomt
individ, hvorfor hun foreslar at erstatte autonomiteori med afheengighedsteori;
menneskets atheengighed af andre mennesker samt institutioner og i seerdeleshed
statens ageren, hvori sarbarhed indgar (Fineman 2004). Parerendebyrden er
saledes sammenvavet med statens ageren, hvilket kommer til udtryk i statens
juridiske policymaking i forhold til parerenderettigheder. I Danmark har
parerende ifelge sundhedsloven (LBK nr. 1011 af 17/06/2023) ikke krav pa stette
eller inddragelse, mens der i serviceloven er mulighed for tilbud om aflgsning
eller aflastning til neere pargrende, der passer en person med nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne (Bekendtgerelse af lov om social service, BEK nr. 67 af
22/01/2024 §84). Anderledes forholder det sig i vores nabolande Sverige og Norge,
der begge har en national strategi for parerendeinddragelse (Socialdepartementet
2022, Helse- og omsorgsdepartementet 2020), og hvor Norge yderligere har sikret
parerenderettigheder pa lov- og bekendtgerelsesniveau (Danske Patienter 2022).

For Ingrid er omsorgsbyrden iseer forbundet med det ansvar hun har med at
holde styr pa alle aftaler og selv skulle finde ud af, hvor og hvad man kan fa hjeelp
til. Ingrid efterlyser derfor parerenderettigheder helt konkret i form af retten til at
fa stotte fra en sundhedsfaglig person, der kan guide hende, og vise, hvad der er
af rettigheder og muligheder for at fa hjeelp. Ingrid foreslar:

Nir der sker sddan noget, som der nu gor her, alvorlig sygdom i hjemmet, hvor man
lige pludselig bliver afhaengig af kommunen. Si kunne man efterlyse en person, som
kom hjem og tog en i hdnden, og sagde "Her har du dine rettigheder og muligheder,
her har du en liste med telefonnumre” [...] Og sd har du nogle telefonnumre, eller
hvis man har EDB eller sddan noget, det har vi sd ikke, men siddan en person, som
overordnet gik ind og sagde: “Nu er jeg her for at hjeelpe dig, og for at lede dig videre
i det her keempesystem”. Si du ikke gdr ned pd det, den ene gang efter den anden.
(Ingrid)

Med forslaget om en kommunal indsats i form af en social- og sundhedsfaglig
guidning skaber Ingrid hab om, at konflikten mellem at drage omsorg for sig selv
og drage omsorg for andre fremadrettet kan handteres mere hensigtsmaessigt.
Ingrids kritik af velfeerdsstatens opgaveglidning understreger saledes en
manglende opmerksomhed og anerkendelse af parerendes omsorgsarbejde,
samt en uhensigtsmeessig ansvarsfordeling mellem parerende og velfeerdsstat.
Lovpligtige parerenderettigheder, pa linje med den svenske og norske strategi,
kunne ud fra et parerendeperspektiv medvirke til at fordele omsorgsansvaret

mellem parerende og velfeerdsstat mere hensigtsmeessigt.
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Huerdagsliv ndr ‘care receiving” treeder frem

De tre aspekter ‘caring about’, ‘caring for’, and ‘caregiving’ har fokus pa den, der
udever omsorg. Med Tronto’s fjerde aspekt ‘care receiving’ (1993) flyttes fokus til
den, der modtager omsorgen, og spergsmalet om, hvordan modtageren af omsorg
oplever og responderer pa omsorgen.

Agteparret Rigmor 75 ar og Benny 79 ar har veeret gift i knap 20 ar. De har
begge bern og berneborn fra tidligere segteskaber, men som de kun sjeeldent ser.
Kort tid efter de blev gift, blev Rigmor syg med kreeft af flere omgange og fik
derudover psoriasisgigt. Rigmor 1a i en hospitalsseng i lejlighedens dagligstue
i et par ar, hvor primeert Benny, med hjeelp fra den kommunale hjemmepleje og
hjemmesygepleje, varetog pleje og omsorg af Rigmor. I dag er Rigmor oppegaende
med stotte af en rollator, men hun er meget plaget af smerter, som giver hende
udfordringer i hverdagen. For Benny handler hverdagen i hegj grad om at stotte
og yde omsorg for Rigmor. Benny siger smilende flere gange under interviewet
henvendt til Rigmor: “Bare vi er sammen, s& gar det nok”. Til dette svarer Rigmor:

Men jeg savner at vaere uafhaengig af Benny. Jeg kan fx ikke tage sddan en tosetur
som jeg kunne for [...] Jeg foler mig da nogle gange afhengig af dig (henvendt til
Benny). Altsd, det gor jeg da, og det kan han ikke lide, at jeg siger. (Rigmor)

Hvorefter bade Rigmor og Benny griner. Skont aegteparret anskuer deres situation
humoristisk, vidner Rigmors udsagn om, hvordan hverdagslivet opleves for hende
som omsorgsmodtager. Nar omsorgsbalancen mellem egtefeellerne er skeev,
fra Benny til hende, far det betydning for Rigmor, som ikke kan imedekomme
sine egne behov. Andre studier har vist, at omsorgsmodtagere udover at fole sig
afthengige ogsa kan opleve at fole skyld over at veere en byrde for den anden
(Seidlein et al. 2019).

I situationer, hvor omsorgsbalancen mellem aegtefeellerne er skeev, bliver det
tydeligt, hvordan omsorg som imperativ gor sig geeldende i bade den danske
velfeerdsstat, med opgaveglidning i retning mod de parerende, og som moralsk
forpligtigelse eegtefeellerne imellem. Den uhensigtsmeessige ansvarsfordeling
mellem parerende og velfeerdsstat far betydning for den parerendes muligheder
for at kunne yde omsorg for den syge savel som at kunne yde omsorg for egne
sygdomme. Den skaeve omsorgsbalance aegtefellerne imellem skaber konflikt
og tab af frihed, bade for den aegtefeelle som i situationen er omsorgsudever og
for den som er omsorgsmodtager. Anderledes forholder det sig i situationer, hvor
egteparrene er feelles om sygdom og omsorg.
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I to-somhed’” om sygdom og omsorg

Zgteparret Doris og Jens er nu feelles om at vaske tgj. Doris sorterer vasketgjet og
kommer det i maskinen, mens Jens haenger det op og tager det ned, nar det er tort.
Arbejdet med vasketgjet giver Doris smerter i ryggen og Jens far andened. Om
disse udfordringer siger Jens: “Det geelder bade Doris og mig, hvis det kniber, s&
ma man jo tage en pause”. Lgteparret keber ind i et indkebscenter, som ikke ligger
langt fra deres bopeel. De er glade for stadig at kunne komme hen i centret og tager
bilen dertil. Men de er begge udfordrede i forhold til at komme ud af lejligheden
og kunne ga rundt i centret. Jens har brug for hjeelp til at beere det transportable
iltapparat, og Doris har brug for sin rollator, nar hun ikke har meblerne at stotte
sig til. Ved at prove sig frem har de fundet ud af, at det smarteste er at tage Doris’
rollator med, da der kun er plads til én rollator i bilen og da Doris’ rollator kan slas
sammen. Sa stotter de sig begge til den, nar de gar rundt i indkebscentret og Jens,
der ikke kan beere det tunge iltapparat, leegger det op i hustruens rollatorkurv. ” Vi
deles om Doris’ rollator” forklarer Jens.

Gennem etablering af nye rutiner med arbejdsdeling ift. at fa klaret vasketojet
og feelles brug af rollator ved indkeb er det lykkedes aegteparret at fastholde
meningsfulde vaner og derigennem at veerne om et meningsfuldt hverdagsliv
(Vedsegaard 2019). Det er en feelles aegteskabelig indsats og omsorg, der med
Sahlins (2013) begreb om ‘mutuality of being’ kan ses som en eegteskabelig "to-
somhed’ i livet med sygdom (Vedsegaard 2019). "To-somheden’ geelder ogsa for
andre af eegteparrene.

Aigteparret Anne pa 87 ar og Orla pa 86 ar har kendt hinanden siden
barndommen. De har veeret gift i neesten 65 ar, og beskriver deres forhold som teet
gennem alle drene, hvor de har haft sveert ved at veere adskilte over leengere tid.
I den senere tid er de skiftevist blevet sygdomsramte. Forst fik Anne brystkreeft,
hvor Orla overtog en del opgaver i hjemmet og ydede omsorg for Anne. Herefter
blev Orla darligt gaende, efter at han fik udskiftet begge hofter pga. slidgigt, hvor
Anne ydede omsorg for Orla. Nu har Orla haft en blodprop i hjernen, der pavirker
hans kognitive formden og Anne har foruden diabetes og hjertesygdom ogsa faet
lungekraeft. Nar segteparret skal kebe ind, har de etableret en ny rutine, hvor de
sammen lgser indkebsudfordringen. Anne, der har det mentale overblik, skriver
indkebssedlen, mens Orla, som har fysik til at tage hen i indkebscentret, foretager
indkebene. I 'to-somhed” kompenserer de hinanden for de sygdomsudfordringer,
de hver iseer har. Dette gor sig ogsa geeldende i andre af eegteparrets huslige
goremal, fx tojvask, hvor Anne instruerer Orla i, hvordan han skal sortere og
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ved hvilke grader, han skal vaske tgjet. Anne forteeller: ”Vi kan godt fa hjeelp af
kommunen til at fa vasket, men sa leenge Orla kan, sa vil han gerne”, hvilket Orla
nikker bekreeftende til.

Det er ikke blot veerdien at kunne klare sig selv som eegtepar, der er pa spil.
Det er ogsa et sporgsmél om omsorg bade i forhold til ‘Caring about” og ‘Caring
for’ (Tronto 1993). Nar Anne stotter Orla i at udfere huslige geremal som fx
tojvask, er det udslag af Annes opmerksomhed pa Orlas behov for at kunne
gore nytte i hjemmet, og deraf beslutningen om ikke at overgive georemalene til
hjemmehjeelpen. Agteparret udtrykker sdledes forventning om, at velfaerdsstaten
vil treede hjeelpende til i losning af praktiske arbejdsopgaver i hjemmet. Pa den
anden side forteeller Anne, at hjemmehjaelpen pga. travlhed og andre prioriteringer
ofte kommer meget sent pa dagen, hvor Anne ikke leengere har mere energi tilbage
til at fungere resten af dagen. I disse situationer overtager Orla hjemmehjeelperens
arbejdsopgave og hjeelper Anne med at blive vasket og komme i tejet, trods det
at han finder det energidreenende. Omsorg for den anden udspiller sig her, som
det Torgé (2014) kalder for omsorg som frihed. Nar Orla overtager at hjeelpe Anne
med at blive vasket og komme i tgjet, kan hverdagen med sygdom bedre fungere
for eegteparret, og de er fri for at vente pa, hvornar hjemmehjeelpen kommer. Men
det er et tveaegget sveerd, da det pa den ene side giver frihed og pa den anden side
palegger Orla en omsorgsbyrde, der udmatter ham.

Hos savel eegteparret Doris og Jens som Anne og Orla udfolder sig i segteparrenes
‘to-somhed’ en nuanceret omsorg eegtefeellerne imellem. Den gensidige omsorg
er ogsd i fokus i et amerikansk studie blandt seldre segtepar hvor begge er syge
(Antonelli et al 2020). Her finder forfatterne, at den gensidige omsorg har veesentlig
betydning for at kunne leve et meningsfuldt hverdagsliv og er definerende for
egtefeellernes identitet som eegtepar. Den gensidige omsorgsrelation er hos
Antonelli og medforfattere udelukkende beskrevet som en relation mellem
egtefeellerne uden inddragelse af den sundhedspolitiske kontekst, hvori
omsorgsrelationen udspiller sig. I vores studie udger den danske velfeerdsstat den
sundhedspolitiske kontekst, hvor velfeerdsstaten indgar som en forventet aktor
i omsorgen. Ved at inddrage den sundhedspolitiske kontekst peger vores fund
pa, at segtefeellernes 'to-somhed’ er pa betingelse af velfeerdsstatens omsorg og
sundhedsydelser. ZAgteparrenes i ‘to-somhed’ og sygdom er en trebenet affaere,
der udgeres af de to aegtefeller og velfeerdsstaten og med to typer af relationer,
dels aegtefeellernes gensidige omsorgsrelation og dels aegtefaellernes relation til
velfeerdsstaten som omsorgsakter. Det er saledes i speendet aegtefeellerne imellem
og velfeerdsstaten, at eegteparrenes omsorgspraksis med feelles om sygdom og
omsorg udfolder sig. Med inddragelse af Mol og medforfattere (2010) begreb om
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‘tinkering’, kan segteparrenes omsorgspraksis her beskrives som en feelles proven
og proven igen, for at fa hverdagen med sygdom i en velfeerdsstat til at heenge

sammen pa en for dem meningsfuld made.

Spreaekker af lys i et hverdagsliv med sygdom

Nar Doris og Jens ved feelles hjeelp og med stotte af rollator og iltapparat formar at
komme ud af lejligheden og ga en tur i det naertliggende indkebscenter, skaber det
bade gleede og hab om mere. Jens smiler, mens han siger: “Det kunne da vaere en
enkelt gang, at vores sgn eller datter kunne tage os med et eller andet sted. Det var
ikke udelukket”. For aegteparret er de ugentlige ture i indkebscentret og udsigten
til flere og andre ture et fysisk frirum udenfor lejligheden. Foruden den fysiske
frihed i muligheden for at kunne bevege sig udenfor lejligheden, er frirummet
ogsa forbundet med social og psykisk frihed og udfoldelse, der kan betragtes som
spreekker af lys i aegteparrets hverdagsliv med sygdom.

Ogsa for andre segtepar er det rent fysisk at komme ud af lejligheden forbundet
med glaede og hab. Agteparret Anne og Orla hari deres lange aegteskab haft en fast
daglig rutine, hvor de sammen er gaet leengere ture og nydt naturen. I de seneste
maneder har Orla gaet turen alene, da Annes lungesygdom er blevet forveerret.
Anne er blevet bevilget en korestol, men bade Anne og Orla er usikre pa, om Orla
med sin darlige balance og slidgigt i begge knee kan skubbe korestolen. ZAgteparret
har et hab om, at deres son kan hjeelpe dem med kerestolen, sa de atter sammen
kan komme ud i naturen. Habet er dog betinget af, at relationen til sennen ikke
er sa teet, og de skal ofte sperge ham flere gange, for han kommer pa beseg. For
Anne og Orla er habet knyttet an til seerlig det, at de er sammen, og sammen kan
genoptage den vanlige rutine med géture i naturen. Samherigheden og naturen
har veesentlig betydning og skaber spraekker af lys i eegteparrets hverdagsliv med
sygdom.

Hvor spraekker af lys i et hverdagsliv med sygdom for de to aegtepar er forbundet
med at kunne komme ud af hjemmet, forholder det sig anderledes for aegteparret
Ingrid og Jergen. ZAgteparret har hyppige besog af hjemmeplejen gennem hele
dognet. Besogene betegner Ingrid og Jergen som helt nedvendig hjeelp i forhold
til Jorgens sygdomsbetingede udfordringer i forbindelse med hjernebledningen.
Agteparret lever siledes i en degnafheengighed af hjemmeplejen, hvor de kun
meget sjeeldent har mulighed for sammen at komme ud af hjemmet. For aegteparret
er feenomenet spraekker af lys i et hverdagsliv med sygdom derfor begreenset
til at udfolde sig i hjemmet. Ingrid forteeller, hvordan de planlegger, at de om
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aftenen har cirka tre timer, hvor der ikke kommer besgg af hjemmehjeelpen. Det
er timer, forteeller Ingrid: “Hvor vi bare hygger med en film eller noget. Altsa
gode stunder ik’. Og nar jeg hopper op i sengen til dig (henvendt til Jorgen), inden
hjemmehjeelpen kommer, sa bliver du glad”. Ingrid og Jergen griner.

Agteparrets gleede og spraekker af lys i et hverdagsliv med sygdom kan
betragtes i trad med Torgés (2014) begreb ‘'mutual care as freedom’, der rummer
aspekterne ‘frihed fra formel omsorg’ og ‘frihed til at veere sig selv’. Nar det lykkes
egteparret at skabe et tidsrum fri for hjemmehjeelp, far de mulighed for at skabe et
socialt frirum hvor gensidig omsorg og opfyldelse af hinandens behov momentvis
indfries.

Hos de tre segtepar opstdr momentvis spreekker af lys i et hverdagsliv med
sygdom, der viser sig som fysisk, psykisk og socialt frirum, hvor segtefeellerne
sammen kan skabe hab, gleede, samhorighed, frihed og udfolde sig som aegtepar
med ‘frihed til at veere sig selv’, hvor sygdom er manifest til stede men ikke
altoverskyggende. I disse situationer er det for segteparrene ikke vaesentligt,
hvem der er den syge, og hvem der er den parerende. Det veesentlige er, at de er
sammen pa trods af din, min og vores sygdom og kan etablere spraekker af lys
i et hverdagsliv med sygdom. Dette leder videre til diskussion af relevansen og
betydningen af rollerne og termen péarerende og patient, nar begge segtefeeller er

syge og hinandens parerende.

Relationerne mellem patient, parerende og
sundhedsprofessionel

Som beskrevet i indledningen er en dikotomisk forstaelse af patient-parerende
kendetegnende for méaden at anskue omsorgsrelationen mellem patient
og parerende, hvilket i medet med den sundhedsprofessionelle skaber en
omsorgstrekantrelation, der kan illustreres ved hjeelp af nedenstdende figur
(inspireret af Worthington et al. 2013).

Omsorgstrekanten

Patient

/N

Sundheds-

; L » Parerende
professionel
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Figuren viser, at patienten er i fokus, og at bade sundhedsprofessionel og
parerende yder omsorg til patienten (de opadgdende pile). Den stiplede pil fra
sundhedsprofessionel til parerende angiver, at den sundhedsprofessionelle
har en rolle i forhold til at informere, stotte og inddrage den pérerende, sa
den parerende kan udeve omsorg til patienten. De sidste ca. 10 ar er der
kommet stor opmerksomhed pa inddragelse af parerende (Indenrigs- og
Sundhedsministeriet 2014) og Sundhedsstyrelsen har fx udarbejdet anbefalinger
til inddragelse af parerende (Sundhedsstyrelsen 2016). Undersogelser viser dog,
at sundhedsprofessionelle finder samarbejdet med parerende udfordrende (Kure
2018), og at parerendes egne behov kun sjeeldent bliver identificeret (Moller et al.
2020). Samtidig er der en tydelig tendens til, at parerende i hej grad bliver anskuet
som havende et afgorende ansvar for den syge (Forfatter 2021), og at parerende
skal ”styrkes til at tage ansvar og fungere som en ressource for patienten og de
sundhedsprofessionelle” (Stie et al. 2020). Denne forstdelse af omsorgstrekanten
er manifest og har afgerende og rammeseettende betydning for, hvordan eeldre
®gtepar hvor begge er syge bliver medt i sundhedsvasenet og dermed ogsa
hvorledes omsorg kan udfolde sig mellem eegtefeellerne.

Udfoldelsen af hverdagslivet hos aldre aegtepar hvor begge er syge, gor det
imidlertid muligt at udfordre denne forstaelse af, hvem der er den syge med
behov for omsorg, og hvem der er parerende, der kan forventes at patage sig
ansvaret for at udeve omsorg for den syge. Som vi har vist, er situationen mere
kompleks hos aldre aegtepar, hvor begge er syge og hinandens parerende, hvilket
kan illustreres som folger:

Omsorgstrekanten nar begge aagtefzeller er syge

Patient der ogsa er parerende «—— Pérergnde der ogsa er patient

Sundhedsprofessionel

Den omvendte omsorgstrekant gor opmeerksom pa, at begge aegtefeeller er syge
(patienter) og samtidig hinandens péarerende. Det betyder, at begge eegtefeeller
bade har behov for og udever omsorg i en eller anden grad. Den dikotomiske
opdeling i patient og parerende opleses hermed og tydeliggor, hvordan omsorg
flyder pa forskellig vis mellem de to syge segtefeeller, og at der derfor ikke er tale om,
at omsorg er en entydig ensrettet affeere, hvilket den horisontale dobbeltrettede pil

illustrerer. De ensrettede opadgaende pile viser den dikotomiske opmeerksomhed,
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som sundhedsprofessionelle har pad den ene agtefaelle som patient og pa den
anden eegtefeelle som parerende, selvom begge er syge og dermed hinandens
parerende. Den stiplede opadgéende pil viser, at den sundhedsprofessionelles
opmerksomhed pa den parerende er forskellig fra opmeerksomheden pa patienten.
Pilene viser dermed ogsa en manglende opmarksomhed pa og anerkendelse af, at
den person, som den sundhedsprofessionelle primeert opfatter som den parerende,
ogsa er en patient, og at den person, som den sundhedsprofessionelle opfatter som
patienten, ogsa er en pargrende. I vores studie har vi set pa eeldre eegtepar, hvor
begge er syge og samtidig hinandens parerende og hvorledes dikotomien opleses
nar aegtefeellerne er sammen om sygdom og omsorg. Fa andre studier har vist, at
den omvendte omsorgstrekant ikke kun illustrerer situationen hos aegtepar, hvor
begge er syge (Vedsegaard 2019) men ogsa i andre situationer som fx mellem en
syg voksen datter eller son og en syg foraelder (Wind 2008, Gant 2010).

Konklusion

Kgteskabsloftet, at elske og eere hinanden i medgang og modgang, er i hoj grad
betegnende for de aldre aegtepars hverdagsliv, nar begge er syge. AZgtefeellerne
er hinandens livsledsagere og er i storstedelen af degnet ssmmen om omsorg og
sygdom. I artiklen finder vi tre overordnede temaer for, hvordan hverdagslivet
udfolder sig mellem eegtefeellerne: nar omsorgsbalancen mellem egtefeellerne
er skeev; i feelles 'to-somhed’; og i spreekker af lys. I samlivet med sygdom
ses her et stort speend fra skeev omsorgsbalance, i form af fx at sta alene med
parerendebyrden, mistet frihed og begreensninger ift. at kunne varetage egne
omsorgs- og sygdomsrelaterede behov, til at aegtefeellerne i feellesskab forseoger at
lose udfordringer forbundet med at de begge er syge og hinandens pargrende. Det
er en pointe i artiklen, at der i spaendet er en dynamik, hvor det enkelte eegtepar i
nogle situationer kan opleve at lose udfordringer i feellesskab. I andre situationer
star den ene aegtefeelle alene med parerendebyrden. Ligeledes er det en pointe, at
egteparrene i et hverdagsliv med sygdom i andre situationer formar at etablere et
frirum med ‘frihed til at veere sig selv’, hvor ogsa hab og gleede kommer til udtryk
i relationen mellem aegtefeellerne.

Zgteparrenes hverdagsliv med omsorg og sygdom udfolder sig i relation til
og pa betingelse af velfeerdsstaten som omsorgsakter. I artiklen peger vi pa, at
en entydig og dikotomisk forstaelse af, hvem der er den syge, hvem der er den
parerende, og hvem der derfor udever omsorg for hvem, kan problematiseres

nar begge aegtefeller er syge og hinandens parerende. Vi foreslar i stedet at
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oplese opdelingen patient versus parerende, og i modellen for den omvendte
omsorgstrekant tydeligger vi, hvordan omsorg flyder pa forskellig vis mellem de
to syge eegtefeeller, og at der derfor ikke er tale om, at omsorg er en entydig ensrettet
affeere. Artiklen peger desuden pa, at der er behov for yderligere sundheds- og
socialvidenskabelig forskning, der ikke bygger pa en dikotomisk forstaelse af

begreberne patient og parerende.
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