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Zusammenfassung

Problembeschreibung: Fibromyalgie ist ein chronisches Schmerzsyndrom ohne nach-
weisbare organische Ursachen, das durch weit verbreitete Schmerzen, Erschépfung,
Schlafstérungen und kognitive Beeintrachtigungen gekennzeichnet ist. Die Ursache liegt
in einer gestorten zentralen Schmerzverarbeitung. Die Diagnose dauert oft Jahre, da sie
durch fehlende objektive Befunde und mangelndes Verstandnis erschwert wird. Familiare
Unterstitzung wirkt sich positiv auf die Krankheitsverarbeitung und Lebensqualitat aus.
Pflegefachpersonen nehmen eine zentrale Rolle ein, da sie aufgrund ihrer Nahe zur Le-
benswelt der Patienten’ friihzeitig psychosoziale Belastungen erkennen und gezielt Un-
terstitzung anbieten kénnen.

Fragestellung: Wie erleben Patientinnen mit Fibromyalgie und deren Angehdrige ihre
Lebenswelt im Oberwallis?

Ziel: Das Ziel dieser Arbeit ist es, einen vertieften Einblick in die Lebenswelt von Fibro-
myalgie-Betroffenen sowie deren Angehdrigen im Oberwallis zu gewinnen. Auf Grundlage
der gewonnenen Erkenntnisse sollen praxisnahe Schlussfolgerungen und Empfehlungen
fur die pflegerische Betreuung abgeleitet werden.

Methode: Im Rahmen der qualitativen Studie wurde der phdnomenologische hermeneuti-
sche Ansatz gewahlt. Die Datenerhebung erfolgte mittels acht Leitfadeninterviews mit Fib-
romyalgie-Patientinnen und sieben Leitfadeninterviews mit deren Angehérigen im Ober-
wallis. Fir die Auswertung wurde ein modifiziertes Analyseschema nach Dorschner und
Bauernschmidt (2014), basierend auf Diekelmann (1992), herangezogen.

Ergebnisse: In der Analyse wurden zwei zentrale konstitutive Muster identifiziert, die das
Erleben von Patientinnen mit Fibromyalgie und deren Angehdrigen pragen. Das erste
Muster «Es ist einfach ein stetiges Auf und Ab ... » beschreibt die schwankende koérperli-
che und emotionale Belastung der Betroffenen und betont die chronische Unvorherseh-
barkeit der Erkrankung. Es zeigt auf, wie schwer es ist, mit der Unbestandigkeit umzuge-
hen, sowohl im eigenen Koérper als auch im sozialen Umfeld. Das zweite Muster «Den
Spagat finden ... » kennzeichnet das Erleben der Angehdérigen, die zwischen Unterstit-
zung der Erkrankten und Selbstflirsorge eine Balance finden missen.
Schlussfolgerungen: Im Rahmen der Untersuchung der genannten Forschungsfrage
wurden Empfehlungen fir die Pflegepraxis, die Pflegeausbildung sowie die Pflegefor-
schung ausgesprochen.

Schliisselbegriffe: Fibromyalgiesyndrom (FMS), Fibromyalgie-Betroffene, Angehoérige,

Lebenswelt

' Der Begriff «Patienten» bezieht sich in der Einleitung sowie im theoretischen Bezugsrahmen geschlechts-
neutral auf alle Personen.
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Bachelorthesis Lebenswelt mit Fibromyalgie

1 Einleitung
Diese Bachelorarbeit wurde im Rahmen des Studiengangs Pflege an der HES-SO Visp

von zwei Autorinnen gemeinsam verfasst. Im Zentrum steht das Erforschen der Lebens-
welt von Menschen mit Fibromyalgie sowie deren Angehorigen. Das Projekt entstand un-
ter der Betreuung von Carlen Fernando und Dorschner Stephan. Um die Thematik aus
unterschiedlichen Blickwinkeln beleuchten zu kénnen, haben wir die Schwerpunkte der
Arbeit klar aufgeteilt: Eine von uns befasste sich vertieft mit den Erfahrungen der Fibro-
myalgie-Betroffenen, wahrend die andere den Fokus auf die Perspektive der Angehdrigen
legte. Die Datenerhebung erfolgte jeweils schwerpunktbezogen, wurde jedoch durch ge-
genseitiges Feedback kritisch begleitet. Wahrend der gesamten Projektlaufzeit standen
wir in kontinuierlichem Austausch miteinander sowie mit unseren betreuenden Dozieren-
den, um einen koharenten und reflektierten Forschungsprozess sicherzustellen. Im Rah-
men der Datenerhebung identifizierten sich alle befragten Fibromyalgie-Betroffenen als
weiblich. Aus diesem Grund wird im methodischen Teil sowie in der Darstellung der Er-
gebnisse primar die weibliche Form verwendet. Diese Entscheidung basiert nicht auf me-

thodischer Ausgrenzung, sondern auf der tatsachlich zustande gekommenen Stichprobe.

1.1 Problembeschreibung

Fibromyalgie ist eine chronische Erkrankung, die durch anhaltende, weit verbreitete
Schmerzen in Muskeln, Gelenken und Sehnen gekennzeichnet ist. Zusatzlich leiden Be-
troffene haufig unter weiteren belastenden Symptomen wie Schlafstérungen, anhaltender
Erschdpfung und Problemen mit der Konzentration. Deshalb wird die Krankheit oft als Fib-
romyalgiesyndrom (FMS)? bezeichnet. Es gibt (iber hundert mégliche Symptome der Fib-
romyalgie (Rheumaliga Schweiz, 2023). Weltweit sind etwa zwei bis vier Prozent der Be-
volkerung betroffen (Wurzburg, 2024). Es existieren derzeit keine spezifischen Zahlen des
Bundesamts fir Gesundheit. Dieses geht jedoch davon aus, dass 2,5% der Schweizer
Bevdlkerung betroffen ist (Bundesamt flir Gesundheit [BAG], 2018). Das Universitatsspital
Zurich [USZ] schatzt, dass 1,4% bis 6,6% der Schweizer Bevolkerung betroffen sind. Dies
entspricht etwa 122'000 bis 574'000 Personen. Deutlich haufiger trifft es Frauen. Ihr Anteil
unter den Erkrankten betragt etwa 85% (USZ, 2025). In seltenen Fallen kdnnen auch Kin-
der und Jugendliche betroffen sein. Im Vergleich zur allgemeinen Bevdlkerung tritt Fibro-
myalgie besonders haufig bei Menschen auf, die bereits an entziindlich-rheumatischen
Erkrankungen leiden (Rheumaliga Schweiz, 2023). Obwohl Fibromyalgie haufig im rheu-

matologischen Kontext behandelt wird, unterscheidet sie sich deutlich von entzindlich-

2 Zur besseren Lesbarkeit wird im weiteren Verlauf der Arbeit der Begriff «Fibromyalgie» stellvertretend fiir
das Fibromyalgiesyndrom (FMS) verwendet.
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Bachelorthesis Lebenswelt mit Fibromyalgie

rheumatischen Erkrankungen wie der rheumatoiden Arthritis. Wahrend diese durch ent-
zindliche Prozesse gekennzeichnet sind, die in Blutuntersuchungen oder bildgebenden
Verfahren nachweisbar sind, fehlen bei Fibromyalgie solche objektiven Befunde. Die
Schmerzen bei Fibromyalgie entstehen durch eine gestérte Schmerzverarbeitung im zent-
ralen Nervensystem, nicht durch Entzindungen (Deutsche Rheuma-Liga, 2022). Fibro-
myalgie zahlt zu den sogenannten chronischen primaren Schmerzsyndromen, bei denen
keine organisch fassbare Ursache im Vordergrund steht. Charakteristisch fur Fibromyalgie
ist eine Kombination aus generalisierten Schmerzen und weiteren belastenden Sympto-
men. Schmerz kann Menschen an ihre Belastungsgrenze bringen, besonders dann, wenn
die Ursache unklar bleibt. In solchen Fallen fehlt die Mdglichkeit, den Ausldser zu vermei-
den oder gezielt Massnahmen zur Linderung zu ergreifen (Westermann, 2022). Schmer-
zen sind wichtige Warnsignale des Korpers. Der Schmerz wird in zwei Kategorien unter-
teilt, in akute und chronische Schmerzen (USZ, 2025). Akute Schmerzen treten unerwar-
tet auf und verschwinden meist nach kurzer Zeit wieder (Al-Abtah et al., 2020). Chroni-
sche Schmerzen hingegen dauern langer als drei bis sechs Monate an. In der Schweiz
leiden etwa 1,5 Millionen Menschen unter chronischen Schmerzen (USZ, 2025). Zu den
Leitsymptomen gehdren, neben den chronischen Schmerzen, eine ausgepragte korperli-
che und geistige Erschopfung (auch Fatigue genannt), nicht erholsamer Schilaf sowie
kognitive Stérungen wie Konzentrations- und Gedachtnisprobleme. Diese kognitiven Be-
eintrachtigungen werden auch als «Fibro Fog» bezeichnet. Haufig treten zudem vegetati-
ve Beschwerden wie Magen-Darm-Stérungen, Kopfschmerzen oder ein Reizblasen-
Syndrom auf. Die Symptomatik ist individuell sehr unterschiedlich ausgepragt und kann
stark schwanken, was die Diagnose zusatzlich erschwert (Rheumaliga Schweiz, 2023). Im
Schnitt dauert es etwa elf Jahre und erfordert den Besuch bei zwélf verschiedenen Arz-
ten®, bis die Diagnose schliesslich feststeht. Die genauen Ursachen dieser chronischen
Erkrankung sind bis heute unklar. Im Vergleich zu vielen anderen Krankheiten ist Fibro-
myalgie wenig erforscht. Eine Heilung ist derzeit nicht mdglich, jedoch gibt es zahlreiche
Strategien, die Betroffenen helfen kdnnen, besser mit den Symptomen umzugehen
(Westermann, 2022).

1.2 Relevanz des Themas

Die Relevanz des Problems wird durch die gesellschaftlichen und institutionellen Heraus-
forderungen verstarkt, denen Betroffene begegnen. Die Krankheit Fibromyalgie leidet un-
ter einem Glaubwirdigkeitsproblem. Betroffene stossen oft auf Unverstandnis und man-
gelnde Anerkennung, sowohl im privaten und beruflichen Umfeld als auch im Gesund-

heitssystem und im Umgang mit Sozialversicherungen. So wird die schwierige Lebenssi-

3 Der Begriff «Arzte» bezieht sich geschlechtsneutral auf alle Personen.
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Bachelorthesis Lebenswelt mit Fibromyalgie

tuation zusatzlich belastet (Rheumaliga Schweiz, 2023). Die Interaktion zwischen medizi-
nischem Personal und Fibromyalgie-Patienten gestaltet sich haufig schwierig, da der Er-
krankung bislang kein eindeutiger organischer Befund zugrunde liegt. Dieses diagnosti-
sche Vakuum fuhrt nicht selten zu Irritationen auf beiden Seiten und erschwert eine ver-
trauensvolle Gesprachsbasis. Viele Betroffene berichten davon, sich im medizinischen All-
tag nicht ernst genommen zu flhlen, was mitunter zu einem langwierigen und belasten-
den Weg durch verschiedene Fachdisziplinen fihrt. Dem kann entgegengewirkt werden,
wenn Arzte nicht nur Behandler, sondern auch verstéandnisvolle Wissensvermittler sind
und eine Kommunikation auf Augenhoéhe férdern. So kann eine tragfahige therapeutische
Beziehung entstehen (Chen & Swaminathan, 2020). Gerade Pflegefachpersonen spielen
in diesem Kontext eine Schlisselrolle. Wie die qualitative Studie von Montesé-Curto et al.
(2023) zeigt, sind Pflegende oft die ersten professionellen Bezugspersonen fur betroffene
Frauen. Aufgrund ihrer Nahe zur Lebenswelt der Patientinnen sind sie in der Lage, frih-
zeitig psychosoziale Belastungen zu erkennen, emotionale Unterstitzung zu leisten und
problematische soziale Konstellationen wie Abhangigkeit oder erlebten Missbrauch zu
identifizieren. In Fokusgruppen beschrieben Pflegepersonen ihre Wahrnehmung der sozi-
alen Isolation, emotionalen Belastungen und familidaren Herausforderungen der Patientin-
nen. Diese Perspektiven unterstreichen die Notwendigkeit, Pflegende aktiv in Interventi-
onsprogramme einzubeziehen — etwa im Hinblick auf geschlechtersensible Kommunikati-
on, Starkung der Familienressourcen und Férderung der Selbstwirksamkeit der Betroffe-
nen.

Der Wechsel zwischen guten und schlechten Tagen sowie die Schwankungen der Belas-
tungen, die durch Fibromyalgie verursacht werden, sind fir Freunde und Kollegen oft
schwer nachvollziehbar. Bei vielen anderen Krankheiten bedeutet eine Veranderung der
Symptome in der Regel eine Verschlechterung oder eine allmahliche Besserung des Ge-
sundheitszustands. Dieser Fortschritt ist oft dusserlich erkennbar. Bei Fibromyalgie hin-
gegen ist es charakteristisch, dass die Intensitat der Beschwerden von Tag zu Tag vari-
iert, ohne dass Aussenstehende dies direkt wahrnehmen kénnen. An einem Tag fallt es
schwer, Uberhaupt aufzustehen, wahrend der oder die Betroffene am Vortag mdglicher-
weise noch eine Reise unternommen oder einen gesamten Arbeitstag geschafft hat. Fa-
milienangehorige kdnnen die Schwankungen oft besser verstehen, weil sie diese auch an
schlechten Tagen miterleben. Wahrend das weitere Umfeld meist nur die besseren Tage
miterlebt, an sehr schlechten Tagen bleibt der Kontakt oft aus (Westermann, 2022). Die
Einbindung der Familie in den therapeutischen Prozess ist von grosser Bedeutung, wenn
es darum geht, chronische Erkrankungen zu bewaltigen. Eine gut funktionierende familia-
re Unterstltzung kann den Verlauf der Krankheit positiv beeinflussen, da Angehérige eine

wichtige Rolle in der alltaglichen Begleitung und Motivation der Patienten spielen. Die
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Einbindung der Familie férdert nicht nur die Therapietreue, also die Bereitschaft, medizini-
sche Empfehlungen und Behandlungen konsequent umzusetzen, sondern unterstitzt die
Patienten auch emotional und starkt ihre Resilienz. Durch das familidre Umfeld fiihlen sich
die Betroffenen in ihrem Umgang mit der Krankheit weniger allein, was letztlich zu einer
besseren Krankheitsverarbeitung und einer Steigerung der Lebensqualitat beitragen kann
(Wilz & Meichsner, 2012). Zusatzlich spielt ein ausgewogenes Mass an Flrsorge eine
Rolle, da eine zu starke Fokussierung auf die Erkrankung auch fur Angehorige belastend
sein kann. Ein unterstitzendes und gleichzeitig moglichst normales familidres Umfeld for-
dert das Wohlbefinden der Betroffenen, indem Stress reduziert und die Krankheitsverar-
beitung erleichtert wird (Westermann, 2022). Fir die Pflege ist ein umfassendes Ver-
standnis der gesamten Situation sowie der Symptome und spezifischen Bedirfnisse jedes
einzelnen Patienten wichtig. Dies ermdglicht es, einen individuell abgestimmten Behand-
lungsplan zu erstellen, um die Patienten optimal zu unterstitzen. Das Ziel besteht darin,
die Stabilitat, Weiterentwicklung und Entfaltung seines vollen Potenzials zu férdern (Bray,
2021).

Das Thema ist fur die Pflege von grosser Relevanz, es zeigt auf, wie bedeutend es ist, auf
eine oft vorkommende, aber in der Gesellschaft wenig beachtete Krankheit aufmerksam
zu machen. Die Entscheidung, sich mit dieser Thematik auseinanderzusetzen, ist nicht
nur aus beruflicher, sondern auch aus personlicher Motivation entstanden. Einerseits
handelt es sich um eine faszinierende Erkrankung mit einem breiten Spektrum an Symp-
tomen, andererseits betrifft das Thema auch personlich bekannte Menschen, die unter
Fibromyalgie leiden. In Gesprachen berichten sie haufig von einem Alltag, der durch
chronische Schmerzen, Erschdpfung und mangelndes Verstandnis im sozialen Umfeld
gepragt ist. Besonders belastend empfinden sie die Unsichtbarkeit inrer Beschwerden und
die Herausforderungen, die sich daraus im Berufsleben und in zwischenmenschlichen
Beziehungen ergeben. Der geringe Wissensstand in der Bevolkerung und die damit ver-
bundenen Missverstandnisse machen es umso wichtiger, sich intensiv mit dieser Krank-
heit auseinanderzusetzen und Strategien zu entwickeln, um den Betroffenen eine verbes-
serte Lebensqualitat zu ermoglichen.

Ein weiterer relevanter Aspekt betrifft die hohen wirtschaftlichen Kosten, die Fibromyalgie
fur Gesundheitssysteme und die Gesellschaft insgesamt verursacht. Ein vertieftes Ver-
standnis dieser komplexen Erkrankung kdnnte nicht nur die Lebensqualitat der Betroffe-
nen erhdhen, sondern auch die direkten und indirekten Kosten, die mit dem Syndrom ver-
bunden sind, deutlich verringern. Diese wirtschaftliche Belastung erklart sich teilweise
durch den schwierigen Weg zur Diagnose und Behandlung von Fibromyalgie, der fur die
Betroffenen oft langwierig und frustrierend ist. Wie bereits erwahnt, suchen Betroffene von

Fibromyalgie haufig zahlreiche Arzte auf, da die Diagnose dieser Erkrankung komplex
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und schwierig ist. Bevor die Diagnose Fibromyalgie gestellt wird, mussen sie oft eine lan-
ge Phase durchlaufen, in der verschiedene medizinische Fachkrafte konsultiert und zahl-
reiche Untersuchungen durchgefihrt werden. Viele Betroffene sind zudem von der Diag-
nose und Behandlung enttduscht, was zu zusatzlichen Arztbesuchen und weiteren Unter-
suchungen flhren kann. Studien zeigen, dass die ambulanten Leistungen besonders ho-
he Gesundheitskosten verursachen, was auf eine oft unzureichende Behandlung der Er-
krankung hinweist. Diese komplexe Diagnosesituation konnte auch erklaren, warum Be-
troffene haufig Begleiterkrankungen aufweisen, die ebenfalls zu einer intensiven Nutzung

des Gesundheitssystems beitragen (D’Onghia et al., 2022).

1.3 Notwendigkeit und Forschungsstand

Woélkhart und Weber (2024) betonen, dass die Fibromyalgie sehr individuell und unbere-
chenbar verlauft und dass bislang keine Monotherapie zur Heilung existiert. Die Behand-
lung zielt daher primar auf die Linderung der Symptome sowie auf die Verbesserung des
Wohlbefindens und der subjektiven Lebensqualitat ab. In Anlehnung an das Konzept des
«Total Pain» nach Cicely Saunders lasst sich das Erleben von Menschen mit Fibromyal-
gie als ganzheitlicher Schmerz begreifen, der kdrperliche, psychische, soziale und spiritu-
elle Dimensionen umfasst. Kérperlich aussert sich dies in chronischen Schmerzen und
Erschdpfung, psychisch in Gefiihlen von Hoffnungslosigkeit und Zukunftsdngsten. Sozial
zeigen sich Rickzug, Unverstandnis und Einschrankungen im Alltag. Spirituelle Belastun-
gen entstehen etwa durch existenzielle Fragen oder ein verandertes Selbstbild (Wood,
2025). Dieses Modell bietet einen hilfreichen theoretischen Rahmen, um das subjektive
Erleben bei Fibromyalgie besser zu verstehen und pflegerisch ganzheitlich zu begleiten.
Das Trajekt-Modell nach Corbin und Strauss beschreibt typische Muster chronischer Er-
krankungsverlaufe sowie damit verbundene Bewaltigungsstrategien. Es stellt die psycho-
sozialen Auswirkungen in den Mittelpunkt und unterscheidet Phasen wie Stabilitat, Krise
und Erholung. Auch Angehoérige sind in diese dynamischen Prozesse eingebunden und
erleben Unsicherheit, Hoffnung und Anpassung (Al-Abtah et al., 2020). Das Modell bietet
somit eine strukturierte Grundlage, um die komplexe Lebensrealitat von Betroffenen und
deren Umfeld zu erfassen. Beide Konzepte «Total Pain» und das «Trajekt-Modell» ver-
deutlichen, dass Fibromyalgie nicht rein medizinisch zu verstehen ist. Vielmehr bedarf es
eines interdisziplinaren, pflegerisch begleiteten Ansatzes, der kérperliche, psychische, so-
ziale und spirituelle Aspekte gleichermassen berucksichtigt.

Ergénzend dazu zeigt der aktuelle Forschungsstand zur Behandlung der Fibromyalgie ein
eher ernitchterndes Bild. Die meisten in randomisierten Studien untersuchten Therapien
weisen entweder keine oder nur geringe Wirksamkeit auf. Dieser Befund stellt medizini-

sches Fachpersonal vor grosse Herausforderungen, da er wenig konkrete Hilfestellung flr

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila Seite 5



Bachelorthesis Lebenswelt mit Fibromyalgie

den praktischen Umgang mit Betroffenen bietet. Es wird deutlich, dass weiterhin grosser
Bedarf an qualitativ hochwertigen Studien besteht, um wirksamere Behandlungsmethoden
zu entwickeln (Mascarenhas et al., 2021). Die Studie von Monteso-Curto et al. (2023)
verdeutlicht, dass Pflegefachpersonen ein spezifisches Erfahrungswissen uber die Le-
benswelt von Patientinnen mit Fibromyalgie einbringen, das bislang kaum systematisch
genutzt wird. lhre Perspektiven bieten wertvolle Impulse fir zukunftige Versorgungskon-
zepte, die psychosoziale Unterstitzung starker integrieren. Gleichzeitig wird damit ein
wichtiger Beitrag zur Professionalisierung und Sichtbarkeit pflegerischer Expertise im mul-
tiprofessionellen Team geleistet.

Im deutschsprachigen Raum findet sich zunehmendes wissenschaftliches Interesse an
der psychosozialen Dimension von Fibromyalgie. An der Zircher Hochschule flir Ange-
wandte Wissenschaften (ZHAW) wurde im Jahr 2020 eine Bachelorarbeit verfasst, die
sich intensiv mit den psychosozialen Auswirkungen von Fibromyalgie bei erwachsenen
Patientinnen beschaftigte. Ziel der Arbeit war es, aufzuzeigen, wie sich die Erkrankung
auf das emotionale und soziale Wohlbefinden der Betroffenen auswirkt, sowohl im statio-
naren als auch im ambulanten Versorgungskontext. Im Rahmen einer systematischen Li-
teraturrecherche wurden acht relevante Studien identifiziert und analysiert, darunter sie-
ben qualitative und eine quantitative Untersuchung. Die Resultate verdeutlichen die viel-
faltigen psychosozialen Belastungen, mit denen Betroffene konfrontiert sind, wie etwa
Rollenverlust, soziale Isolation, reduzierte Selbstwirksamkeit sowie Stigmatisierung durch
das Umfeld und das Gesundheitssystem. Die Studie unterstreicht die Notwendigkeit einer
professionellen, interdisziplinaren und kommunikationsorientierten Pflege, um Betroffene
ganzheitlich zu unterstitzen (Miglar & Gsell, 2020). Eine ahnliche Perspektive mit Fokus
auf die geschlechterspezifischen Auswirkungen im sozialen Umfeld liefert eine qualitative
Studie aus Spanien. In der Untersuchung von Briones-Vozmediano et al. (2016) wurde
anhand vertiefter Interviews mit dreizehn betroffenen Frauen erforscht, wie sich Fibromy-
algie auf ihr Privatleben auswirkt, insbesondere im Spannungsfeld traditioneller Rollener-
wartungen. Die Analyse brachte sieben zentrale Themen hervor, darunter Geflihle von
Schuld und Frustration, da viele der Frauen das Gefuhl hatten, den Erwartungen als fir-
sorgliches Familienmitglied nicht mehr gerecht zu werden. Die Studie zeigt deutlich, wie
stark gesellschaftlich verankerte Geschlechterrollen den Alltag und die Krankheitsbewalti-
gung dieser Frauen pragen. Besonders im spanischen Kontext, in dem gesetzliche
Gleichstellung zwar besteht, aber im Alltag nicht immer umgesetzt wird, wurde eine hohe
Belastung durch unbezahlte Care-Arbeit festgestellt. Diese Erkenntnisse betonen die Re-
levanz geschlechtersensibler Unterstitzungsangebote sowohl im hauslichen als auch im
medizinischen Bereich. Wahrend sich die bisherigen Studien auf die Perspektive der Be-

troffenen konzentrieren, riickt eine neuere qualitative Studie aus Spanien das familiare
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Umfeld in den Mittelpunkt. Vazquez-Canales et al. (2024) untersuchten, wie Familienan-
gehorige die Auswirkungen der Fibromyalgie-Erkrankung erleben. In sieben Fokusgrup-
pen wurden insgesamt 41 Angehdrige von Patientinnen, darunter Partner und Kinder, be-
fragt. Die Analyse brachte vier zentrale Themen hervor: das ambivalente Verstandnis von
Fibromyalgie als Krankheit oder Einbildung, die Rolle von Partnern und Kindern als nicht
immer aktive Betreuungspersonen, negative Auswirkungen auf die Sexualitat der Paare
sowie erhebliche finanzielle Belastungen. Die Ergebnisse zeigen, dass die Krankheit nicht
nur die Betroffenen selbst, sondern auch deren familidres Umfeld tiefgreifend beeinflusst.
Die Studie unterstreicht die Notwendigkeit von Aufklarung, Rollenakzeptanz und besseren
Arbeitsbedingungen fur Betroffene, um auch die Belastung der Angehdrigen zu verrin-
gern. Eine systematische Ubersichtsarbeit mit Metaanalyse von Treister-Goltzman und
Peleg (2024) bietet ergédnzend dazu eine quantitative Perspektive auf das emotionale Be-
finden und die Lebensqualitdt von Partnerinnen und Partnern von Fibromyalgie-
Betroffenen. Die Autorinnen analysierten 18 Studien, die sich mit der psychischen Ge-
sundheit und dem Wohlbefinden von Ehe- oder Langzeitpartnern auseinandersetzen. Die
Ergebnisse zeigten signifikant erhdhte Werte flr depressive Stimmungslagen und eine
verminderte Lebensqualitat im Vergleich zu Kontrollgruppen. Besonders betroffen waren
dabei Bereiche wie korperliche Funktionsfahigkeit, emotionale Rolle und mentale Ge-
sundheit. Die Resultate machen deutlich, dass auch Partnerinnen und Partner der Er-
krankten unter erheblichen Belastungen leiden, was langfristig gesundheitliche Folgen
haben kann. Die Autorinnen und Autoren fordern gezielte Interventionen, um die Lebens-

qualitat dieser Gruppe zu erhalten und ihre Gesundheit zu schitzen.

1.4 Fragestellung
Wie erleben Patientinnen mit Fibromyalgie und deren Angehorige ihre Lebenswelt im

Oberwallis?

1.5 Zielsetzung

Das Ziel dieser Arbeit ist es, einen vertieften Einblick in die Lebenswelt von Menschen mit
Fibromyalgie sowie deren Angehorigen im Oberwallis zu gewinnen. Im Zentrum stehen
dabei die alltéaglichen Herausforderungen und Belastungen, die sowohl die Betroffenen als
auch ihre nahestehenden Angehdrigen im Umgang mit der Erkrankung erleben. Auf
Grundlage der gewonnenen Erkenntnisse sollen praxisnahe Schlussfolgerungen und
Empfehlungen fir die pflegerische Betreuung abgeleitet werden, die nicht nur die Le-
bensqualitat der Betroffenen, sondern auch die ihrer Angehdrigen nachhaltig verbessern

konnen.
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2 Theoretischer Bezugsrahmen

In diesem Abschnitt der Bachelorthesis werden die wichtigsten Begriffe der Forschungs-

frage erlautert, um ein gemeinsames Verstandnis sicherzustellen.

2.1 Fibromyalgiesyndrom (FMS)

Die Diagnose Fibromyalgie, auch als Fibromyalgiesyndrom (FMS) bekannt, kann fur viele
Betroffene eine gewisse Erleichterung mit sich bringen, da sie nun endlich eine Erklarung
fur ihre Beschwerden erhalten. Die anhaltenden Schmerzen an wechselnden Korperstel-
len, Schlafstérungen, chronische Mudigkeit, geschwollene Gliedmassen, Verdauungs-
probleme und depressive Phasen, all diese vielfaltigen Symptome werden durch die Di-
agnose erstmals zusammengefihrt. Der Begriff Fibromyalgie leitet sich ab von fibra (latei-
nisch fur Faser) sowie mys (griechisch fur Muskel) und algos (griechisch fir Schmerz).
Annlich wie die Bezeichnung «Bauchschmerzen» keine Rickschlisse auf deren Ursache
zulasst, beschreibt auch Fibromyalgie lediglich den Ort des Schmerzes. Es handelt sich
dabei nicht um Beschwerden in den Gelenken oder den zentralen Bereichen der Skelett-
muskulatur, sondern vor allem um Schmerzen in den gelenknahen Ubergéangen zwischen
Muskeln und Sehnen. Eine genaue Beschreibung der charakteristischen Symptome ist
entscheidend, um die Krankheit diagnostizieren zu kénnen (Westermann, 2022). Die ge-
naue Ursache der Fibromyalgie ist unbekannt, und es ist unklar, ob die Symptome eine
gemeinsame Grundlage haben. Ein wichtiger Forschungsbereich ist die Rolle von
Schmerz und Stress. Stress beeinflusst die Verarbeitung von Schmerzen im Gehirn, und
besonders in der Kindheit erlebter Stress kann spater die Entwicklung eines Schmerzsyn-
droms begunstigen. Ein weiterer Ansatz ist die erhdhte Empfindlichkeit des Nervensys-
tems, bei der selbst schwache Reize Schmerzen auslésen. Diese Sensibilisierung kann
sowohl im Gewebe als auch im Zentralnervensystem auftreten. Etwa 50% der Betroffenen
zeigen Anzeichen einer Small-Fiber-Neuropathie. Dies ist eine Schadigung der kleinen
Nervenfasern, die vor allem flir Schmerz- und Temperaturempfindungen zustandig sind.
Dabei bleibt unklar, ob diese Schadigung Ursache oder Folge der Fibromyalgie ist. Auch
chronische Entziindungen im Nervensystem und Blutkreislauf werden weiter untersucht.
Zudem leiden viele Fibromyalgie-Patienten an Stoffwechselstérungen, vor allem im Ener-
gie-, Fett- und Aminosaurenstoffwechsel. Ob diese Defekte die Krankheit verursachen
oder durch sie entstehen, ist noch offen (Rheumaliga Schweiz, 2023). Trotz der unklaren
Ursachen gibt es verschiedene Forschungsansatze, die mogliche Risikofaktoren naher
beleuchten. Es scheint, dass Personen mit einer friheren Rheuma-Diagnose anfalliger fur
die Entwicklung von Fibromyalgie sind. Zusatzlich kann eine genetische Veranlagung das

Risiko, an Fibromyalgie zu erkranken, erhdhen. Die Diagnose Fibromyalgie wird haufig
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erst gestellt, nachdem andere mégliche Schmerzerkrankungen ausgeschlossen wurden.
Dies kann dazu fuhren, dass die Erkrankung oft spat erkannt wird. Dies verzdgert haufig
auch den Beginn einer gezielten Behandlung. Es gibt jedoch bestimmte Kriterien, die die
Diagnose erleichtern kdnnen. Ein hilfreiches Instrument ist der Widespread Pain Index
(WPI), bei dem die Arztin oder der Arzt anhand einer Ganzkérperzeichnung die Schmerz-
zonen ermittelt. Die Person markiert, welche der 19 Kdrperbereiche in den letzten Tagen
schmerzhaft oder berihrungsempfindlich waren. Jede markierte Stelle wird mit einem
Punkt gewertet. Neben dem WPI werden auch die Intensitdt und Dauer der Schmerzen
berlcksichtigt. Schmerzen, die seit mindestens drei Monaten bestehen, deuten auf Fib-
romyalgie hin. Wenn der Schmerz jedoch nur in einem isolierten Bereich wie den Schul-
tern oder dem Nacken auftritt, handelt es sich nicht um Fibromyalgie. Zusatzlich wird oft
die Symptom-Schwere-Skala (Symptom Severity Scale/SSS) verwendet, bei der die Be-
troffenen Fragen zu Symptomen wie Konzentrationsstérungen oder Erschdpfung beant-
worten. Ein bestimmter Punktwert weist auf eine Fibromyalgie hin. Arzte setzen meist bei-
de Methoden, WPI und SSS, ein, um eine zuverlassige Diagnose zu stellen. Dabei sind
die Angaben der Betroffenen entscheidend, wahrend andere medizinische Verfahren wie
Rontgen oder Ultraschall eher dazu dienen, dhnliche Krankheiten auszuschliessen. Viele
Menschen, die an Fibromyalgie leiden, hoffen auf ein Medikament, das alle Schmerzen
lindert und es ihnen ermdglicht, wieder ein moglichst schmerzfreies Leben zu flhren. Eine
solche Wundermedizin gegen Fibromyalgie gibt es jedoch nicht. Auch die Ublichen
Schmerzmittel, die in der Medizin weit verbreitet sind, haben bei Fibromyalgie in der Re-
gel nur wenig Wirkung. Das bedeutet jedoch nicht, dass man der Krankheit hilflos gegen-
Uberstehen muss. Forschungen haben gezeigt, dass ein multimodaler Ansatz die Le-
bensqualitat von Betroffenen verbessern kann (USZ, 2025). Die multimodale Schmerzthe-
rapie wurde speziell zur Behandlung chronischer Schmerzen entwickelt, insbesondere
dann, wenn Medikamente allein nicht ausreichend wirksam sind. Hierbei werden ver-
schiedene therapeutische Ansatze miteinander verknupft, indem neben der klassischen
Schmerztherapie auch psychologische, psychosomatische und psychiatrische Verfahren
in die Behandlung integriert werden. Dies ermoglicht eine individuell auf die Bedurfnisse
des Patienten abgestimmte Behandlung. Im Fokus steht dabei nicht allein der Schmerz,
sondern vielmehr der Patient und seine Wahrnehmung des Schmerzes. Ein zentraler Be-
standteil dieser Therapie ist eine umfassende Schulung, die auf dem sogenannten bio-
psycho-sozialen Schmerzmodell basiert. Ziel ist es, den Betroffenen einen sicheren Um-
gang mit Schmerzen zu vermitteln. Das Modell betrachtet Schmerz nicht als rein korperli-
che Reaktion auf einen Reiz, sondern als eine vom Gehirn wahrgenommene Erfahrung,
die durch biologische, psychologische und soziale Einflisse gepragt wird (Westermann,
2022).

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila Seite 9



Bachelorthesis Lebenswelt mit Fibromyalgie

2.2 Angehorige

Der Begriff «<Angehorige» wird in der Literatur auf unterschiedliche Weise interpretiert und
definiert. Unter Angehdrige versteht man alle Personen, die der betroffenen Person als
nahestehend gelten. Dies schliesst nicht nur die familidaren Verwandten wie Eltern, Kinder,
Geschwister oder Grosseltern ein, sondern auch Lebenspartnerin und Lebenspartner,
Ehegattin und Ehegatten, Personen in einer eingetragenen Partnerschaft sowie andere
Menschen, mit denen eine enge persdnliche Bindung besteht. Die Zugehdrigkeit zu den
nachsten Angehdrigen umfasst somit nicht nur Familienmitglieder, sondern auch enge
Bezugspersonen, die in einer besonderen Beziehung zur Person stehen (BAG, 2024).
Angehorige sind demzufolge Personen, die eine besondere Bindung zu einer anderen
Person aufweisen, die auf einer familidren und/oder emotionalen Beziehung basiert. Sie
ubernehmen Verantwortung und Firsorge, insbesondere in belastenden Situationen wie
der Pflege von erkrankten oder pflegebedurftigen Menschen. Die Rolle der Angehdrigen
bewegt sich oft im Spannungsfeld zwischen persoénlicher Verpflichtung, emotionaler Ver-
bundenheit und den praktischen Anforderungen, die mit der Unterstitzung und Pflege
einhergehen. In der vorliegenden Studie wird hervorgehoben, dass diese Fursorge nicht
nur durch gesellschaftliche Rollenbilder, sondern auch durch individuelle Beziehungsdy-
namiken gepragt ist (Dorschner & Bauernschmidt, 2014). In unserer Bachelorthesis wird
als Angehorige die Partnerin oder der Partner von Fibromyalgie-Patientinnen bezeichnet,

welche zusammen in einem Haushalt wohnen.

2.3 Erleben

Erleben ist ein Begriff aus der Psychologie und Philosophie, der das bewusste oder teil-
weise bewusste Wahrnehmen und Fuhlen innerer sowie ausserer Zustande beschreibt. Er
umfasst alle Vorgange im Bewusstsein und steht fiir die rezeptive Seite des menschlichen
Daseins sowie die Interaktion eines Individuums mit sich selbst und seiner Umwelt. Das
Erleben bildet ein zentrales Merkmal der menschlichen Wahrnehmung und Informations-
verarbeitung. Uber die Sinnesorgane werden Informationen an das Gehirn weitergeleitet,
wo sie zu bedeutungsvollen Objektreprasentationen verarbeitet, erkannt und mit friiheren
Erfahrungen abgeglichen werden. Im Verlauf dieses Prozesses erfolgt zudem eine emoti-
onale Bewertung. Das Ergebnis kann Verhalten auslosen, das durch antizipierte oder er-
lernte Konsequenzen motiviert und gesteuert wird. Der Begriff «Erleben» beschreibt, wie
ein Mensch Ereignisse, Situationen oder andere Personen individuell wahrnimmt und in-
nerlich verarbeitet (Trommsdorff & Kornadt, 2007). Erleben bezeichnet menschliches
Handeln, bei dem Erfahrungen und Wahrnehmungen innerlich verarbeitet werden

(Luhmann, 1981). Im Rahmen unserer Bachelorthesis erforschen wir mittels strukturierter
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Interviews das Erleben der Krankheit Fibromyalgie bei Betroffenen und ihren Angehdri-

gen.

24 Lebenswelt

Die Erfahrung ist eine persdnliche Wahrnehmung. Wie jemand etwas wahrnimmt, wird
massgeblich von der individuellen Sichtweise auf die eigene Lebenswelt oder Lebenssitu-
ation beeinflusst. Der Begriff Lebenswelt wird definiert als «persénliches Umfeld, Welt, in
der sich jemandes Leben abspielt» (Duden, 2025). Die Phanomenologie dient Edmund
Husserl dazu, die Lebenswelt, also die Welt, wie sie uns im Alltag selbstverstandlich er-
scheint, methodisch zu analysieren und bewusst zu machen (Spektrum, 2001). Die Le-
benswelt bezeichnet das grundlegende, subjektiv gepragte Wirklichkeitsverstandnis eines
Menschen, das dieser unter den spezifischen Bedingungen seiner individuellen Lebensla-
ge konstruiert. Sie geht Uber die aktuelle Lebenssituation hinaus und beschreibt den ge-
samten Erfahrungsraum eines Individuums, einschliesslich der subjektiven Wahrnehmung
und Deutung seiner Lebensbedingungen. Dabei werden nicht nur dussere Gegebenheiten
berucksichtigt, sondern auch die Bedeutungen, die diesen von der Person zugeschrieben
werden. Die Lebenswelt bildet somit die Grundlage, auf der Menschen ihre Realitat wahr-
nehmen und erleben. Wie die Lebenssituation beeinflusst sie die Moglichkeiten eines
Menschen, Bedurfnisse zu erflllen und Interessen zu verfolgen und umgekehrt. Beide
Konzepte stehen in einem wechselseitigen Verhaltnis: Die Lebenssituation stellt den
ausseren Rahmen dar, in dem ein Individuum lebt, wahrend die Lebenswelt den subjekti-
ven Erfahrungsraum beschreibt, der durch die Wahrnehmung und Interpretation dieser

Rahmenbedingungen entsteht (Kraus, 2006).
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3 Methodenbeschreibung

In diesem Teil wird die Methode der Bachelorthesis detailliert beschrieben. Dies umfasst
das Forschungsdesign, die Auswahl und Sammlung der Daten, die Analyse sowie die Be-

rucksichtigung von Gutekriterien und ethischen Aspekten.

3.1 Forschungsdesign

Zur Beantwortung unserer Forschungsfrage, haben wir uns fur ein qualitatives For-
schungsprojekt entschieden. Qualitative Forschungsdesigns erlauben es, Phanomene
ausfuhrlich zu beschreiben, um unbekannte Facetten zu enthillen und neues Wissen zu
vermitteln. Generell zielt qualitative Forschung darauf ab, ein tieferes Verstandnis der so-
zialen Realitat zu schaffen und das menschliche Erleben zu erfassen. Sie basiert auf der
Annahme, dass diese Realitat, die subjektiv gepragt ist, aus Bedeutungen und Zusam-
menhangen entsteht (Mayer, 2022). Wir haben uns fir das phdnomenologische herme-
neutische Forschungsdesign entschieden, da hierbei das Erleben und die Interpretation
von Sinnhaftigkeit zentral sind (Polit & Beck, 2021). Die qualitative Forschung folgt einem
induktiven Ansatz. Das bedeutet, dass aus einzelnen Phanomenen allgemeine theoreti-
sche Aussagen oder Theorien abgeleitet werden kdénnen. Ein phdnomenologischer An-
satz konzentriert sich auf das menschliche Sein und dessen konkrete Erscheinungen,
wobei die Erforschung eines spezifischen Phanomens im Mittelpunkt steht. Dabei ist es
von zentraler Bedeutung, die Perspektive des einzelnen Menschen zu berucksichtigen
und seine Ausloser sowie die subjektiven Bedeutungen zu untersuchen. Gerade weil indi-
viduelle Erfahrungen den Ausgangspunkt bilden, eignet sich die Phdnomenologie beson-
ders, um aus subjektiven Einzelfallerlebnissen Ubergreifende Einsichten und grundlegen-
de Bedeutungsstrukturen abzuleiten, die Uber das Individuum hinaus Gultigkeit haben
kénnen. Das Ziel der phanomenologischen Forschung ist es, die Erlebnisse und Erfah-
rungen von Leuten und deren Bedeutung in ihrer eigenen Welt zu verstehen. Die Phano-
mene sollten daher so beschrieben werden, wie sie tatsachlich sind, und nicht basierend
auf theoretischen Annahmen. Eine prazise Analyse dieser Phdnomene ist entscheidend.
Durch einen intensiven Dialog sollen die Erfahrungen und deren Bedeutungen gemein-
sam mit den Betroffenen erfasst werden (Mayer, 2022). Die Hermeneutik steht in einer
engen Beziehung zur Phdnomenologie. Die Hermeneutik nutzt die Erlebnisse der befrag-
ten Personen als Methode, um deren Kontext besser zu erfassen. Dabei konzentriert sie

sich auf die Bedeutung und Interpretation dieser Erfahrungen (Polit & Beck, 2021).
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3.2 Auswahl der Daten

Fir unsere vorliegende Bachelorthesis suchten wir einerseits Betroffene, welche an Fib-
romyalgie leiden und andererseits die Angehdrigen der Fibromyalgie-Betroffenen. Die
Personen, die an unserer Erhebung teilnahmen, sollten im Alter zwischen 18 und 65 Jah-
ren sein, dies galt sowohl fur die Betroffenen als auch fur die Angehdrigen. Sie mussten
im Oberwallis wohnhaft, urteilsfahig und deutschsprachig sein. Fir Angehdrige war es zu-
satzlich erforderlich, dass sie mit der betroffenen Person im selben Haushalt leben, um
mit der Alltagssituation vertraut zu sein und unsere Fragen fundiert beantworten zu kon-
nen. Die Altersgrenze 18 bis 65 wahlten wir bewusst, denn Personen ab 18 Jahren gelten
in der Schweiz als volljahrig und damit als rechtlich urteils- und einwilligungsfahig. Gleich-
zeitig legten wir eine breite Altersspanne fest, um auch jliingere Erwachsene einbeziehen
zu koénnen, da Fibromyalgie nicht auf eine bestimmte Altersgruppe beschrankt ist. Die
obere Altersgrenze setzten wir bei 65 Jahren an, da mit zunehmendem Alter haufig weite-
re gesundheitliche Beschwerden oder altersbedingte Erkrankungen auftreten kénnen, die
die Aussagekraft der Daten im Hinblick auf die Fibromyalgie-spezifischen Erfahrungen
verfalschen kdnnten. Damit sollte zusatzlich gewahrleistet werden, dass die Teilnehmen-
den mehrheitlich noch im Erwerbsleben oder im aktiven Familienalltag stehen, was fur die
Erfassung alltagsbezogener Erfahrungen von Bedeutung war. Die Suche nach Teilneh-
menden erfolgte durch die Verteilung von Flyern (Anhang A, B, C), die die wesentlichen
Informationen enthielten. Dazu gehoérten Ziel und Thema unserer Bachelorthesis sowie
unsere Kontaktdaten. So konnten Betroffene bei Fragen oder Interesse an der Teilnahme
mit uns Kontakt aufnehmen. Der Flyer wurde an relevanten Orten wie Physiotherapiepra-
xen in der Region Visp und Brig sowie Uber bestehende Kontakte verteilt und in sozialen
Medien verbreitet. Unser Flyer wurde auf der Website der Rheumaliga Bern und Oberwal-
lis veroffentlicht, um zusétzliche Probandinnen und Probanden zu rekrutieren. Da wir be-
reits Betroffene kannten, hofften wir, dass diese Personen weitere Betroffene ansprechen
und zur Teilnahme motivieren wirden. Wir wiesen ausdrlcklich darauf hin, dass die Teil-
nahme an der Studie freiwillig war und keine Verpflichtungen bestanden. Zudem versi-
cherten wir, dass Datenschutz und Anonymitat jederzeit gewahrleistet waren und die In-

terviews jederzeit beendet werden konnten.

3.3 Datensammlung

Die Datenerhebung erfolgte durch Interviews mit Fibromyalgie-Patientinnen und deren
Angehorigen. Daflr entwickelten wir zwei Leitfaden mit gezielten Fragen (Anhang D, E),
die als Instrument zur strukturierten Datensammlung dienten. Die Interviews fanden in ei-
nem geschitzten Rahmen statt. Zunachst stellte sich die Interviewerin den Teilnehmen-

den vor und erlauterte das Ziel der Bachelorthesis. Interviews wurden sowohl mit Fibro-
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myalgie-Betroffenen als auch mit deren Angehdrigen durchgefihrt. Diese Interviews ver-
liefen unabhangig voneinander und fanden je nach Verfugbarkeit der jeweiligen Teilneh-
menden statt. Die Befragten konnten das Interview jederzeit beenden und frei entschei-
den, ob sie bestimmte Fragen unbeantwortet lassen wollten. Sie hatten ebenfalls die Mog-
lichkeit, bei Unklarheiten Rickfragen zu stellen. Zudem wurde ihnen im Vorfeld mitgeteilt,
dass das Interview aufgezeichnet wurde. Die Aufnahmen werden vertraulich behandelt
und nach Abschluss der Bachelorarbeit wieder vollstandig geloscht. Die Teilnehmenden
erhielten auch Informationen zur Anonymisierung der Daten, sodass keine persdnlichen
Informationen wie Namen, Geburtsdaten oder andere identifizierende Angaben veroffent-
licht wurden. Diese Hinweise waren wichtig, damit die Befragten eine informierte Einwilli-
gung (Anhang F) geben konnten, die schriftlich dokumentiert und sicher aufbewahrt wur-
de. Nach dieser Einflihrung erfassten wir die soziodemografischen Daten der Interviewten
(Anhang G). Anschliessend fuhrten wir die Interviews mit den beiden Gruppen gemass
dem Leitfaden separat durch und zeichneten sie auf. Zum Abschluss beantwortete die In-
terviewerin noch offene Fragen und bedankte sich bei den Befragten fur die Bereitschaft
an unserem Forschungsprojekt teilzunehmen. Die Aufnahmen wurden anschliessend
nach festgelegten Transkriptionsregeln (Anhang J) verschriftlicht, anonymisiert und ver-
traulich weiterverarbeitet. Auch diese Unterlagen sowie die erhobenen Daten wurden ver-
traulich behandelt und umgehend anonymisiert. Nach Abschluss der vorliegenden Bache-
lorthesis erfolgt die Vernichtung samtlicher Dokumente, darunter die soziodemografischen

Angaben und das Postskriptum.

3.4 Datenanalyse

Die Forschungsgruppe entschied sich aufgrund des vorliegenden interpretativ-
phanomenologischen Ansatzes flr das von Dorschner und Bauernschmidt (2014) modifi-
zierte Analyseschema basierend auf dem Modell von Diekelmann (1992). Dieses Verfah-
ren besteht aus sieben Schritten. Wir haben diese sieben Schritte in unserer Arbeit ange-
wendet, um die Daten zu analysieren und fundierte Ergebnisse zu erhalten.

1. Die Transkripte der Interviews werden mehrfach durchgelesen, um ein umfassen-
des Verstandnis fir die Inhalte und deren Aussage zu gewinnen.

2. Zu jedem Interview wird eine interpretative Zusammenfassung erstellt, und poten-
zielle Themen werden dabei kodiert.

3. Die Transkripte werden analysiert, um zentrale Themen zu identifizieren. Die Er-
gebnisse dieser Analysen werden anschliessend im Interpretationsteam, beste-
hend aus den beiden Autorinnen sowie ihren jeweiligen Betreuungspersonen, ge-
meinsam reflektiert und diskutiert.

4. Bei Unstimmigkeiten wird der Text erneut eingehend uberpruft.
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5. Durch den Vergleich und die Gegenuberstellung der Texte werden Themen her-
ausgearbeitet, die gemeinsame Bedeutungen und Praktiken widerspiegeln. Diese
Themen werden identifiziert, beschrieben und die Ergebnisse erneut diskutiert.

6. Die Themen werden verglichen, um das wesentliche konstitutive Muster heraus-
zuarbeiten, das in allen Interviews erkennbar ist und die Themen miteinander ver-
bindet.

7. Abschliessend werden die Themen sowie das zentrale Muster in einer zusammen-
fassenden Darstellung beschrieben und durch passende Textpassagen untermau-
ert.

3.5 Gutekriterien

Die Gutekriterien nach Guba und Lincoln (1985) werden in der qualitativen Forschung
verwendet, um die Qualitat und Vertrauenswirdigkeit der Ergebnisse sicherzustellen. Da
qualitative Forschung oft subjektive Daten nutzt, helfen diese Kriterien, transparente und
nachvollziehbare Ergebnisse zu liefern. Zu den Gutekriterien gehéren «Credibility», «De-
pendability», «Confirmability» und «Transferability» (Mayer, 2022).

Mit dem Gutekriterium «Credibility» ist die Glaubwurdigkeit gemeint. Es bezieht sich da-
rauf, wie glaubhaft und nachvollziehbar die Ergebnisse im Hinblick auf die Perspektiven
der Teilnehmenden und den Forschungskontext sind. «Dependability» beschreibt die Zu-
verlassigkeit und Stabilitdt der Ergebnisse uber die Zeit hinweg. Es geht darum, ob die
Forschungsergebnisse unter ahnlichen Bedingungen konsistent waren und ob Abwei-
chungen begrindet und nachvollziehbar sind. Unter «Confirmability» wird die Objektivitat
verstanden sowie das Ausmass, in dem die Ergebnisse unverzerrt aus den Daten hervor-
gehen und nicht durch persénliche Vorannahmen oder Verzerrungen (Bias) der For-
schenden beeinflusst werden. Mit «Transferability» beschreibt man das Ausmass, in dem
die Ergebnisse auf andere ahnliche Kontexte oder Teilnehmer Ubertragbar sind. Dabei
geht es darum, ob die Erkenntnisse in vergleichbaren Situationen oder fir andere Grup-
pen von Menschen anwendbar sind (Brandenburg et al., 2023). Guba und Lincoln haben
im Zuge verschiedener Kritiken an ihrem Konzept ein flnftes Kriterium erganzt. Dieses
Kriterium, «Authenticity» entspricht der Authentizitat. Es beschreibt die Anforderung, dass

Forschende die Realitat moglichst wahrheitsgetreu darstellen sollen (Polit & Beck, 2021).

3.6 Ethische Aspekte

Ein Antrag bei der Ethikkommission ist fur diese Bachelorarbeit nicht erforderlich, da sie
den Richtlinien des Memorandums (Ethikrichtlinien und Datenschutz) der HES-SO Wallis
entspricht (Schuler, 2007). Aus Grunden des Datenschutzes werden alle Namen, Ge-

burtsdaten und andere wichtige personenbezogene Informationen anonymisiert. Namen,
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Geburtsdaten und Wohnorte werden von uns geandert oder nicht erwahnt, um eine Ruck-
verfolgbarkeit zu den einzelnen Personen auszuschliessen. Hinweise auf einzelne Teil-
nehmende werden entweder entfernt oder verschlusselt. Nur die Forschenden haben Zu-
gang zu diesen Daten. Die Forschungsgruppe kann die Interviews einsehen, jedoch wer-
den keine Interviews veroffentlicht. Vor Beginn der Interviews erhalten die Teilnehmenden
eine Einwilligungserklarung (Anhang F), in der sie Uber Ziel und Zweck der Forschung, die
Einhaltung des Datenschutzes sowie die Mdglichkeit, jederzeit auszusteigen, informiert
werden. Mit ihrer Unterschrift bestatigen sie ihr Einverstandnis zur Teilnahme. Zusétzlich
wird ein soziodemographischer Fragebogen (Anhang G) ausgeflllt, um weitere Informati-
onen zu den Teilnehmenden zu erhalten, die jedoch ebenfalls streng vertraulich behandelt
und auf einem gesicherten Medium gespeichert werden. Nach Abschluss des Projekts
werden alle Aufzeichnungen, Transkripte, Einverstandniserklarungen und Fragebdgen
ordnungsgemass vernichtet. Zur Vermeidung von Plagiaten wird in der Arbeit einheitlich

nach den Zitierregeln der APA 7 (American Psychological Association) zitiert.
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4 Ergebnisse

Die nachfolgend dargestellten Ergebnisse geben einen vertieften Einblick in die Lebens-
welt von Frauen mit Fibromyalgie und deren Angehérigen im Oberwallis. Sie basieren auf
den Aussagen aus Interviews mit Betroffenen und deren nahestehenden Personen. Die
im Rahmen der Auswertung verwendeten Codierungen dienten ausschliesslich dem me-
thodischen Vorgehen sowie der internen Strukturierung der Daten. Es ist wichtig zu beto-
nen, dass diese Codierungen keinerlei Rickschlisse auf persénliche Zusammenhange
zwischen den Interviewten zulassen. Insbesondere stellen sie keine Zuordnung von Paa-
ren dar und erlauben keine inhaltlichen Interpretationen moglicher Beziehungen zwischen
den dargestellten Personen. Aus Griinden der Anonymitat wurden die Codierungen bei

den Interviewzitaten weggelassen.

4.1 Die Perspektive von Patientinnen mit Fibromyalgie
Im folgenden Kapitel geht es um die Perspektive von Frauen mit Fibromyalgie im Ober-

wallis.

4.1.1 Sample

Im Rahmen dieses Forschungsprojekts nahmen insgesamt acht Patientinnen aus dem
Oberwallis mit der Diagnose Fibromyalgie teil. Die Altersspanne reichte von 37 bis 64
Jahren. Alle befragten Personen waren weiblich. Neben Alter und Geschlecht wurden im
Rahmen der Erhebung auch weitere soziodemografische und krankheitsbezogene Anga-
ben erfasst. Dazu zahlten insbesondere die Berufstatigkeit mit den jeweiligen Stellenpro-
zenten, die Familiensituation, das Jahr der Diagnosestellung, aktuell laufende Therapien,
die Anzahl konsultierter Arzte bis zur Diagnosestellung sowie die subjektive Zufriedenheit
mit der derzeitigen Behandlungssituation. Die weiteren Informationen sind aus der unten-

stehenden Tabelle (Tabelle 1) herauszulesen.
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Code | Jg. Geschlecht | Berufstatig mit Familiensituation | Diagnose | Aktuelle Therapien | Anzahl Arzte | Zufriedenheit mit der
Stellenprozent bis zur Diag- | aktuell eingestellten
nosestellung | Therapie
FP-01 | 1967 | weiblich Berufstatig 70% Partner, 2016 Schmerzklinik 3 bis 4 Ja
Kinder
FP-02 1961 | weiblich nicht berufstatig alleinstehend, 2020 Physiotherapie, 5 bis 6 Ja
Kinder Massage, Schropfen
FP-03 | 1982 | weiblich berufstatig 100% Partnerin, 2018 keine 7 bis 8 Ja
keine Kinder
FP-04 | 1978 | weiblich berufstatig 90% Partner, 2022 Schmerzklinik 5 bis 6 keine Therapie
Kinder
FP-05 | 1988 | weiblich nicht berufstatig Partner, 2016 Frequenz-Resonanz- | 5 bis 6 Nein
Kinder Therapie
FP-06 | 1982 | weiblich berufstatig 50% Partner, 2009 keine 2 keine Therapie
Kinder
FP-07 | 1973 | weiblich nicht berufstatig Partner, 2015 Physiotherapie, Psy- | 4 Ja
keine Kinder chotherapie
FP-08 | 1964 | weiblich berufstatig je nach Partner, 2000 Neuraltherapie, Chi- 6 bis 7 Ja
Gesundheitszu- Kinder rotherapie, Ernah-
stand rungsanpassung
(selbststandig)
Tabelle 1: Vorstellung der Interviewpartnerinnen mit Fibromyalgie
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4.1.2 Darstellung der Themen

Auf Grundlage der Gesamtanalyse der Interviews konnten finf zentrale Themen heraus-
gearbeitet werden, die in einem wechselseitigen Zusammenhang stehen. Aus diesen
Themen wurde ein konstitutives Muster formuliert, das die Erfahrungen der Patientinnen

mit Fibromyalgie zusammenfasst.

(1) «Schén, dass es endlich einen Namen hat ... » (Diagnosestellung)

(2) «Es tut einem einfach mehr oder weniger im Korper fast alles weh» (Krankheitser-
leben)

(3) «Ich versuche jeden Tag ein bisschen das Positive zu sehen und das Beste dar-
aus zu machen ... » (Selbstsorge)

(4) «Wenn die einen anschauen und Bescheid wissen ist das der Lotto 6er» (Formelle
und informelle Unterstitzung)

(5) «Und wenn du mal was sagst, sind viele liberrascht ... » (Ambivalenzen in Familie
und sozialem Umfeld)

Konstitutives Muster: «Es ist einfach ein stetiges Auf und Ab ... »

4.1.2.1 Diagnosestellung: «Schén, dass es endlich einen Namen hat ... »

Die Diagnosestellung bei Fibromyalgie wurde von den befragten Personen mehrheitlich
als belastend und langwierig beschrieben. Oft wird sie als ein Ausschlussverfahren erlebt,
was bei den Betroffenen Unsicherheit und Frustration auslésen kann. Eine Person schil-
derte diesen Prozess mit den Worten «Da kannst du einfach alles andere Ausschliessen

und am Schluss sagen sie dir: Ja dann hast du ,apa**

Fibromyalgie.» Besonders die lange
Dauer bis zur Diagnose wurde mehrfach hervorgehoben, wie etwa in der Aussage «/ch
habe rund, zehn bis zwélf Jahre gebraucht bis zur Diagnose.» Viele Betroffene berichten,
dass sie Uber Jahre hinweg nicht ernst genommen wurden, was mit grosser Belastung
einherging: «Schon recht heftig gewesen, weil sie mich halt zu Beginn gar nicht ernst ge-
nommen haben» und «... vor allem weil es niemand gesehen hat.» Diese mangelnde An-
erkennung fuhrt oft zu einer tiefen Verunsicherung, wie eine betroffene Person beschreibt:
«Man wird halt so als Simulant hingestellt ... du schaust doch super aus und da ist doch
nichts und glaub doch nicht dran.» Neben diesen belastenden Erfahrungen wurde auch
die ambivalente Reaktion auf die endglltige Diagnose geschildert. So kann sie einerseits
Erleichterung bringen, wie in der Aussage «Jetzt hat das Kind einen Namen, jetzt kann ich
es anpacken», gleichzeitig aber auch Gefluhle von Hoffnungslosigkeit hervorrufen:

«Schén, dass es endlich einen Namen hat, und auf der anderen Seite denkst du dir ja

4 Der Walliserdeutsche Begriff «apa» steht fir «vielleicht».
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scheisse jetzt habe ich etwas, was nie mehr vergeht. Wo du nichts machen kannst.» Die
Dauer und Schwierigkeit des Diagnoseprozesses wurden zudem knapp und pragnant be-
schrieben mit «Sehr schleppend.» Diese Aussagen verdeutlichen, dass die Diagnosestel-
lung fur viele nicht nur eine medizinische, sondern auch eine emotionale Herausforderung
darstellt: die von ambivalenten Geflihlen zwischen Erleichterung, Frustration und Hoff-

nungslosigkeit.

4.1.2.2 Krankheitserleben: «Es tut einem einfach mehr oder weniger im Koérper fast
alles weh»
Die korperlichen Schmerzen werden als vielfaltig, wechselhaft und umfassend beschrie-
ben: «Es gibt Tage, wo ich sehr Schmerzen habe, also ich habe tdglich Schmerzen und
es gibt Tage, wo ich mehr habe oder ein wenig weniger», «Es tut einem einfach mehr
oder weniger im Kérper fast alles weh», oder «Ich habe einfach immer wie Muskelkater.»
Hinzu kommen konkrete Beschwerden wie «...diese Morgensteifigkeit wo ja sehr préasent
isty, «Dann habe ich eben Kopfweh, Schwindel teilweise und einfach keine Kraft ... Fiisse
wie Blei», «... das ist verkrampft und verspannt wie gestért», oder auch: «Einmal der Fuss
geschwollen, einmal das Handgelenk dick und dann hat die Schulter weh getan.» Der
Krankheitsverlauf wird teils als schubweise beschrieben: «... das Gefiihl, ... schubweise
kommt.» Die Beschwerden werden in ihren Qualitaten sehr differenziert wahrgenommen,
so etwa: «... dann hast du einfach wirklich so ein Ziehen und ein Brennen» oder «... Mus-
keln tun mir weh oder die Gelenke, aber das ist ja soweit ich weiss ein typisches Zeichen
fiir Fibromyalgie.» Das Erleben der Krankheit Fibromyalgie ist fur die Betroffenen stark
gepragt von einer Vielzahl kérperlicher Beschwerden, funktionellen Einschrankungen und
einem herausfordernden Alltag. Dabei ist besonders belastend, dass die Erkrankung
ausserlich oft nicht sichtbar ist: «Es ist fiir die Leute manchmal noch schwer, sich vorzu-
stellen was das heisst, und eben wenn man jemanden sieht, die sehen ja normalerweise
,gloggugsund®* aus. Denen sieht man ja nichts an» oder auch «Ich verstehe auch, mir
sieht man nicht viel an.» Diese Unsichtbarkeit steht im Kontrast zur Schwere der Symp-
tome, die das tagliche Leben dominieren. Viele Betroffene berichten von einer konstanten
korperlichen Erschopfung: «Es ist dann noch eine Fatigue hinzugekommen und ich habe
dann wirklich Tage gehabt, wo ich auswéhlen musste, tue ich heute die Zdhne putzen
oder duschen. Also eine elende Erschépfungssituation dazu» oder «... vor allem diese
Miidigkeit, und diese Fatigue welche man da hat und eben der Fibronebel ... ». Auch
Schlafprobleme sind zentral: «Man hat einfach einen unruhigen Schlaf» und «... ich sehr

schlecht schlafen kann, dass ich dann wirklich auch Schmerzen habe.» Die Kombination

5 Der Walliserdeutsche Begriff «gloggugsund» steht fiir «kerngesund».
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aus «Schwéche, Midigkeit, schlechtem Schlafen, Blasenschwéche» beeintrachtigt das
Leben deutlich. Auch der Alltag ist durch diese Einschrankungen stark strukturiert: «Mon-
tag/Dienstag geht’s noch, Mittwoch/Donnerstag wird schlimmer ... und am Freitag habe
ich dann einfach wirklich recht Schmerzen ... ». In manchen Fallen fuhrt die Belastung zu
einem Totalausfall: «Ich habe schwarz gesehen in der Zukunft, alles, was mich irgendwie
interessiert hat, es hat mich einfach eingeschrénkt» und «... dass ich den Service an den
Nagel hdngen konnte.» Auch beruflich zeigt sich dies deutlich: «In den zwei Jahren habe
ich zwei Jobs gehabt und die habe ich beide aufgehért.» Trotz dieser Herausforderungen
wird die Arbeit teilweise auch als Ressource gesehen: «Ich habe immer das Gefiihl: Ar-
beiten ist die beste Medizin.» Insgesamt zeigt sich das Krankheitserleben als ein tiefgrei-
fender Einschnitt in das korperliche, soziale und berufliche Leben. Die Vielzahl an Symp-
tomen, ihre Unsichtbarkeit und Unvorhersehbarkeit stellen fur die Betroffenen eine grosse
Herausforderung dar, mit der sie taglich auf korperlicher, emotionaler und sozialer Ebene

umgehen missen.

4.1.2.3 Selbstsorge: «Ich versuche jeden Tag ein bisschen das Positive zu sehen
und das Beste daraus zu machen ... »
Selbstsorge nimmt im Umgang mit Fibromyalgie einen hohen Stellenwert ein. Die Be-
troffenen beschreiben vielfaltige und sehr individuelle Strategien, die ihnen helfen, mit der
Erkrankung besser umzugehen. Dabei reicht das Spektrum von korperlicher Aktivitat tber
kreative Tatigkeiten bis hin zu therapeutischen und meditativen Methoden. Besonders be-
tont wird die regelmassige Bewegung: «... der andere wichtige Ansatz ist trotzdem, dass
ich mich immer bewege», wobei konkrete Aktivitaten wie «... jeden Tag eine halbe Stunde
laufen gehen» oder «... eine Wandergruppe ... das tut mir gut» genannt werden. Auch
gezielte Entspannungsverfahren sind Teil der Selbstflirsorge, wie «Meditation und At-
mung», «... mich aufs Bett gelegt und einen Bodyscan gemacht» oder «Hypnose tut mir
sehr gut» zeigen. Einige Betroffene verfolgen ein strukturiertes Programm zur Selbstpfle-
ge: «... ganzen Tag an Therapie mit Ubungen, Entspannung, Meditation, also habe ich da
eigentlich ein sehr striktes Programm und Physiotherapielibungen.» Auch physische An-
wendungen wie «... Massage auch wenn sie sanft ist» oder «... zweimal im Monat in die
Massage, das tut mir auch sehr gut» helfen im Alltag. Warme scheint ebenfalls eine hau-
fig eingesetzte Strategie zu sein: «Wérme tut mir sehr gut» und «Ich gehe jetzt viel ... in
die Grotte baden.» In ahnlicher Weise berichten andere: «Also was ich viel mache, ich
gehe baden, das ist etwas, was mir wirklich hilft, auch flirs Entspannen.» Zusatzlich zur
Bewegung werden therapeutische Angebote wie «Kinesiologie», die Nutzung eines «Fre-
quenzresonanzgeréats» oder auch spezifische Produkte wie «Effigel, ... also die Creme,

muss ich sagen ist Bombe, ich liebe sie heute noch» als hilfreich erlebt. Kreative Aktivita-
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ten bilden eine weitere Form der Selbstsorge, wie zum Beispiel «... auch so ein wenig,
das Kreative ... Maltherapie.» Die mentale Einstellung spielt dabei eine ebenso grosse
Rolle. Eine Person formuliert es so: «/ch versuche jeden Tag ein bisschen das Positive zu
sehen und das Beste daraus zu machen, viel anders bleibt einem ja nicht (ibrig.» Andere
betonen den Einfluss der inneren Haltung: «Positiv denken, es gibt viel Schlimmeres»,
sowie das Verstandnis fur die eigene Anpassungsfahigkeit: «Der Mensch ist ein Gewohn-
heitstier, mit der Zeit lernt man mit dem umgehen.» Auch sportliche oder gesundheitsfor-
dernde Aktivitdten wie «Muskellibungen, Entspannungsiibungen, Yoga» sowie der Hin-
weis auf saisonale Unterschiede, etwa: «Ich weiss, dass es im Sommer besser ist. Und ja,
das hilft mir schon» zeigen, wie sehr Betroffene auf ihre individuellen Bedurfnisse achten
und ihre Selbstsorge entsprechend anpassen. Bestimmte Rituale unterstitzen sie dabei
im Alltag. Insgesamt machen die Aussagen deutlich, wie wichtig es flr die Betroffenen ist,
selbst Verantwortung zu Ubernehmen, um ihr kérperliches und seelisches Wohlbefinden
zu erhalten. Die Selbstsorge stellt dabei eine zentrale Ressource dar, um mit den Heraus-

forderungen der Erkrankung umzugehen und Lebensqualitat zurlickzugewinnen.

4.1.2.4 Formelle und informelle Unterstitzung: «Wenn die einen anschauen und Be-
scheid wissen ist das der Lotto 6er»

Unterstitzung spielt eine zentrale Rolle im Umgang mit Fibromyalgie. Die Aussage
«Wenn die einen anschauen und schon Bescheid wissen ist das schon der Lotto 6er»
bringt die Bedeutung von Verstandnis und Achtsamkeit durch andere auf den Punkt. Die-
se Unterstitzung lasst sich nach zwei Kategorien ordnen: die formelle Unterstitzung
durch medizinische Fachpersonen und die informelle Unterstlitzung durch das personli-
che Umfeld.

Formelle Unterstiitzung: Die formelle Unterstitzung durch Fachpersonen ist fur viele
Betroffene ebenfalls zentral. Die medizinische Begleitung wird sehr unterschiedlich erlebt.
Eine Person berichtet: «lch habe ... von den Arzten die Antworten, welche sie mir geben
kénnen, bekommen», wahrend eine andere hervorhebt: «Mir hat noch jeder Arzt gesagt,
erlernen damit zu leben.» Besonders hilfreich ist, wenn medizinisches Fachpersonal Ver-
standnis zeigt: «Meine Schwester ist auch Pflegefachfrau und die hat es am schnellsten
auf dem Schirm gehabt» oder «... ja ich verstehe dich und ich glaube dir.» Ein weiteres
Zitat bringt eine ahnliche Erfahrung zum Ausdruck: «Die Pflegefachpersonen, die haben
Verstédndnis», «... da habe ich sehr viel und sehr gutes erfahren», ebenso wie der Haus-
arzt: «Hausarzt.» Die Aussage «Ich denke die Gesprdche und einfach das Verstédndnis,
wenn man merkt, ja die verstehen, dass es nicht immer einfach ist mit der Situation, das
tut sicher gut» macht den emotionalen Wert professioneller Unterstitzung deutlich. Zu-

satzlich werden therapeutische und medikamentose Behandlungen erwahnt: «Es gibt
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auch so viele Therapieansétze und jedem hilft etwas anderes», «Das Schlafen ist ganz
extrem. Ich nehme ein Medikament ... », «... eine Infusion, welche sie mir geben, das
wirkt nachher recht gut», und «Ein Medikament, ... das ist eigentlich ein Antidepressivum
... mir hilft jetzt das wirklich und ich nehme es jeden Tag.» Insgesamt zeigt sich, dass Un-
terstitzung, sei es durch nahestehende Personen oder professionelle Helfende, einen
zentralen Anker fir Betroffene darstellt. Wenn diese Unterstiitzung verstandnisvoll, pra-
sent und ehrlich ist, dann fhlt sie sich eben an wie ein echter «Lotto 6er».
Informelle Unterstitzung: Im Bereich der informellen Unterstitzung nimmt die Partner-
schaft eine wichtige Stellung ein. Eine betroffene Person beschreibt, wie essenziell diese
Unterstutzung sein kann: «Unterstiitzen tut mich ganz klar der Partner», auch wenn sie
sich nicht immer selbstverstandlich ergibt, wie die Aussage «Am Anfang, wenn ich mit
meinem Mann zusammengekommen bin, hat er das glaub ich nicht so verstehen kénnen
. » deutlich macht. Neben der Partnerschaft werden auch Kinder genannt, wobei der
Umgang innerhalb der Familie unterschiedlich erlebt wird: «... meinen Buben kann ich
nicht die ganze Zeit mit meiner Krankheit kommen» zeigt die Rlcksichtnahme gegenuber
Kindern. Eine andere Person beschreibt: «Eine Tochter kann damit nicht umgehen. Die
vertrdgt es auch nicht, wenn ich sage, es geht mir nicht gut oder so. Die wechselt grad
das Thema. Und ich muss dies akzeptieren, sie ist so, und die meint dies auch nicht bése,
ich habe das Gefiihl, wenn es mir wirklich wirklich ganz ganz schlecht geht ist sie sicher
da, aber sie kann einfach mit dem nicht umgehen.» Ahnlich wird auch berichtet: «Mein
Sohn, der hat ein wenig Miihe damit. Dass jetzt die starke Mama ab und zu die Schwéche
zeigt.» Gleichzeitig kann die Familie auch eine grosse Stutze sein: «Mein Partner. Und
das zwar zu Tausend Prozent und meine Kinder.»
Im Freundes- und Bekanntenkreis sind die Reaktionen gemischt. Wahrend Unterstitzung
von einigen erlebt wird, mussen andere Kontakte uberdacht werden: «... teils schon jahre-
lange Freunde, welche mit dem einfach nicht umgehen kbénnen ... », «lch habe wirklich
ganz ganz viele Leute in meinem Leben in Anflihrungszeichen aussortiert.» Dennoch gibt
es auch positive Beispiele: «... auch mit meiner Schwester kann ich eigentlich fast am
besten dariiber reden ... », und die Feststellung «Das persénliche Umfeld ist halt immer
wichtig» unterstreicht die grundlegende Bedeutung sozialer Beziehungen. Eine betroffene
Person hebt hervor: « Wenn man es nicht sieht, bekommen das viele gar nicht so mit. Und
wenn du dann mal etwas sagst, sind viele sehr (iberrascht», was die Herausforderung

durch mangelnde Sichtbarkeit der Erkrankung verdeutlicht.
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4.1.2.5 Ambivalenzen in Familie und sozialem Umfeld: «Und wenn du mal was sagst,
sind viele iiberrascht ... »
Das soziale Umfeld spielt fur Menschen mit Fibromyalgie eine zentrale Rolle, sowohl als
Ressource als auch als Quelle von Belastung. In den Aussagen der Betroffenen zeigen
sich dabei wiederholt ambivalente Erfahrungen: Einerseits gibt es Personen, die Ver-
standnis zeigen und unterstitzend wirken, andererseits fuhlen sich viele auch mit Unver-
standnis oder Ablehnung konfrontiert. Diese Ambivalenz durchzieht insbesondere familia-
re Beziehungen und enge Freundschaften. So berichtet eine Person Uber die Zwiespaltig-
keit der Reaktionen innerhalb der Familie: «Eine Tochter kann damit nicht umgehen. Die
vertrégt es auch nicht, wenn ich sage es geht mir nicht gut oder so. Die wechselt grad das
Thema.» Gleichzeitig betont sie aber, dass diese Reaktion nicht aus Gleichgultigkeit ent-
steht: «/ch habe das Gefiihl, wenn es mir wirklich wirklich ganz ganz schlecht geht, ist sie
sicher da.» Diese Aussage verdeutlicht die Spannung zwischen emotionaler Uberforde-
rung auf Seiten der Angehdrigen und der Hoffnung auf letztlich doch bestehende Solidari-
tat auf Seiten der Betroffenen. Auch innerhalb von Partnerschaften ist diese Ambivalenz
spurbar. Eine betroffene Person beschreibt etwa das Bedurfnis, gemeinsam aktiv zu sein,
und gleichzeitig die damit verbundene innere Zerrissenheit: «Und man méchte dem Part-
ner gerecht werden, méchte gerne mitmachen und etwas zusammen erleben und nicht
immer nein sagen. Und wenn man ja sagt, fangt oftmals das Kopfkino an.» Hier zeigt sich,
wie das Streben nach Normalitat und Verbundenheit mit der Realitat der Erkrankung kolli-
diert. Diese inneren und ausseren Spannungen betreffen auch Freundschaften. Wahrend
einige Freundinnen verstandnisvoll reagieren, kommt es auch zu Enttduschungen: «Teils
schon jahrelange Freunde, welche mit dem einfach nicht umgehen kénnen ... ». Die Kon-
sequenz daraus ist oft ein Rickzug oder bewusste Abgrenzung: «/ch habe wirklich ganz
ganz viele Leute in meinem Leben in Anfiihrungszeichen aussortiert.» Ein zentrales Ele-
ment dieser ambivalenten Erfahrungen ist die Unsichtbarkeit der Erkrankung. Viele be-
richten, dass ihnen ausserlich nichts anzusehen ist, was haufig zu Irritationen oder Zwei-
feln im Umfeld fhrt. « Wenn man es nicht sieht, bekommen das viele gar nicht so mit. Und
wenn du dann mal etwas sagst, sind viele sehr (berrascht.» Diese mangelnde Sichtbar-
keit fihrt nicht selten zu einer Unstimmigkeit zwischen dem inneren Erleben der Betroffe-
nen und der Wahrnehmung durch andere, ein Nahrboden fir Missverstandnisse und
Rickzug. Insgesamt zeigt sich, dass soziale Beziehungen bei Fibromyalgie nicht nur un-
terstitzend, sondern auch konfliktgeladen sein kbnnen. Ambivalenz ist dabei ein zentrales
Merkmal: Nahe und Distanz, Verstandnis und Uberforderung, Zuwendung und Riickzug

liegen oft eng beieinander.
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4.1.3 «Es ist einfach ein stetiges Auf und Ab ... » — das konstitutive Muster

Bei der Auswertung der Interviews mit Patientinnen mit Fibromyalgie wurde ein zentrales
konstitutives Muster deutlich, das massgeblich ihr subjektives Erleben und den Alltag
pragt. Dieses Muster spiegelt grundlegende Bedeutungszusammenhange wider, die sich
durch die qualitativen Daten hindurchziehen und einen vertieften Einblick in das subjektive
Erleben der Betroffenen sowie ihrer Angehdrigen ermdglichen. Das Muster «Es ist einfach
ein stetiges Auf und Ab ... » beschreibt die emotionale und kérperliche Dynamik im Alltag
der Patientinnen mit Fibromyalgie. Es macht die wellenartige, teils widersprichliche Erfah-
rungswelt deutlich, in der Phasen mit relativer Stabilitdt mit Zeiten intensiver Belastung
abwechseln. Dieses Muster steht sinnbildlich fur die chronische Unvorhersehbarkeit der
Erkrankung und die damit verbundenen Herausforderungen im Umgang mit dem eigenen
Koérper und der sozialen Umwelt. Ein zentrales Muster in den Aussagen der Befragten ist
das Erleben eines kontinuierlichen Wechsels der Symptome im Alltag. Dieses «Auf und
Ab» wird sowohl kérperlich als auch emotional beschrieben. Eine betroffene Person bringt
es auf den Punkt: «Es ist einfach ein stetiges Auf und Ab und ein stetiges einfach Festle-
gen von Grenzen, was mag es vertragen, was mag es nicht vertragen.» Die Veranderlich-
keit der Beschwerden im Jahresverlauf beschreibt eine andere betroffene Person so, «...
ich weiss im Sommer geht es besser, dann im Prinzip im Herbst fangt es an, man féngt an
zu studieren. Und man denkt, ja super, jetzt kommt dann die kéltere Zeit, jetzt kommt es
dann stédrker ... ». Dabei betreffen die Schwankungen nicht nur die Schmerzintensitat,
sondern auch das emotionale Befinden, wie die folgende Aussage unterstreicht, «Es gibt
ganz klar Tage, wo es besser geht, es gibt Tage, wo es weniger gut geht auch mit dem
Akzeptieren und nicht nur mit den Schmerzen.» Dieses konstitutive Muster macht die viel-
schichtigen existenziellen Herausforderungen sowie die individuell entwickelten Bewalti-
gungsstrategien sichtbar, die sich in den unterschiedlichen Lebensrealitdten der Betroffe-

nen widerspiegeln.
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«Es ist einfach ein stetiges Auf und Ab ... »

(Konstitutives Muster)

S a «lIch versuche jeden Tag ein «Wenn die einen anschauen und Be-
E P bisschen das Positive zu sehen und scheid wissen ist das der Lotto 6er»
“ -
o S2 das Beste daraus zu machen ... » Formelle und informelle
> s 2 Selbstsorge Unterstiitzung
()
8 £ o | ]
T 8 °
2 g |
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% QA «Es tut einem einfach mehr oder weniger im Korper fast alles weh»
FY Krankheitserleben

e

«Und wenn du mal was sagst, sind viele iiberrascht ... »
Ambivalenzen in Familie und sozialem Umfeld

Abbildung 1: Graphische Darstellung der Themen der Patientinnen mit Fibromyalgie
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Das Muster «Es ist einfach ein stetiges Auf und Ab ... » wurde aus der vertieften Analyse
der Interviews mit Patientinnen mit Fibromyalgie herausgearbeitet. Es stellt das konstituti-
ve, Ubergeordnete Thema dar, das sich durch samtliche Aspekte ihrer Erfahrung zieht. In
der grafischen Darstellung ist es am oberen Rand positioniert und fasst die Essenz der
vielfaltigen Aussagen zusammen. Seine Platzierung verdeutlicht die verbindende und

strukturgebende Funktion zwischen den verschiedenen thematischen Bereichen.

4.2 Die Perspektive der Angehorigen
Im folgenden Kapitel geht es um die Perspektive von Angehdrigen von Personen mit Fib-

romyalgie im Oberwallis.

4.2.1 Sample

Fir dieses Forschungsprojekt wurden sieben Angehoérige von Personen mit Fibromyalgie
aus dem Oberwallis interviewt. Die Altersspanne der Teilnehmenden reichte von 36 bis 62
Jahren. Sechs der befragten Personen waren mannlich, eine Person weiblich. Neben so-
ziodemografischen Angaben wie Alter und Geschlecht wurden auch Informationen zur be-
ruflichen Situation, zum Beschéaftigungsgrad sowie zur Familiensituation erhoben. Diese
zusatzlichen Angaben erméglichen eine differenziertere Einordnung der individuellen Le-
bensumstande der Angehdrigen und liefern wertvolle Kontexte fur die Analyse der qualita-
tiven Daten. Eine Ubersicht der zentralen Merkmale der interviewten Angehdrigen ist in

folgender Tabelle (Tabelle 2) dargestellt.
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Code Jg. Geschlecht Berufstitig mit Stellenprozent Familiensituation
AG-01 1966 mannlich berufstatig 100% Partnerin, Kinder
AG-02 1982 mannlich berufstatig 100% Partnerin, Kinder
AG-03 1989 weiblich berufstatig 80% Partnerin, keine Kinder
AG-04 1977 mannlich berufstatig 100% Partnerin, Kinder
AG-05 1972 mannlich berufstatig 100% Partnerin, Kinder
AG-06 1969 mannlich berufstatig 100% Partnerin, keine Kinder
AG-07 1963 mannlich berufstatig 100% Partnerin, Kinder

Tabelle 2: Vorstellung der Interviewpersonen der Angehorigen
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4.2.2 Darstellung der Themen

Auf Grundlage der Gesamtanalyse der Interviews konnten vier zentrale Themen heraus-
gearbeitet werden, die in einem wechselseitigen Zusammenhang stehen. Aus diesen
Themen wurde ein konstitutives Muster formuliert, das die Erfahrungen der Angehérigen

von Patientinnen mit Fibromyalgie zusammenfasst.

(1) «... den Wegq zu finden, dass es ihr gut geht und fiir mich auch ... stimmt» (Part-
nerschaft als Fundament)

(2) «Was tut ihr jetzt gut und was nicht?» (Herausforderungen)

(3) «... selbst ein bisschen ein Egoist werden ... » (Selbstsorge)

(4) «Als Aussenstehender kannst du das gar nicht begreifen ... » (Ambivalenzen im
sozialen Umfeld)

Konstitutives Muster: ,Den Spagat finden ... »

4.2.2.1Partnerschaft als Fundament: «... den Weg zu finden, dass es ihr gut geht
und fiir mich auch ... stimmt»
Die Interviews zeigen, dass sich die Partnerschaft durch die Erkrankung deutlich veran-
dert und vielfaltigen Belastungen, aber auch Chancen zur Vertiefung unterliegt. Einige der
befragten Angehdrigen berichteten von einer besonders sensiblen Wahrnehmung des
Gesundheitszustandes ihrer Partnerin: «lch merke es natiirlich genau, wenn es ihr nicht
gut geht» oder «Da geht es eher ein bisschen darum zu spiiren eben, wenn sie es hat.»
Die Krankheit greift tief in das gemeinsame Leben ein: «Das schlégt halt stark auf die
Psyche und greift dementsprechend auch ins Familienleben ein.» Besonders belastend
wurden depressive Phasen beschrieben: «... ist sicher teils hart gewesen, vor allem in
den Depressionen, wenn eine Kélte dem Partner liberkommt, eine Gleichgliltigkeit.» Eini-
ge schilderten, dass das Wissen um die chronische Natur der Krankheit die Beziehung
langfristig pragt: «... eine Frau an der Seite, wo ich weiss, die hat ein gesundheitliches
Problem, das wird der Lebtag lang so sein.» Das korperliche und emotionale Befinden
des Partners beeinflusst dabei auch das eigene Wohlbefinden: «Wenn sie weh hat, ist es
natdrlich fiir mich auch nicht angenehm.» Gleichzeitig er6ffnen sich durch die gemeinsa-
me Auseinandersetzung auch neue Einblicke in die Beziehung: «... das ist wieder so ein
Punkt, wo wir voneinander mehr wissen.» Wahrend manche berichteten, «Die Kinder be-
kommen das wenig bis gar nicht mit», beschreiben andere tiefgreifende Veranderungen in
der Partnerschaftsdynamik: «Ja wirklich eine komplette Uménderung von unserer Bezie-
hung durch die Krankheit.» Der Rickzug aus dem sozialen Leben war dabei ein wieder-

kehrendes Thema: «Ich bin jahrelang in s&mtliche Familienanlésse und Zeugs allein ge-
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gangen» oder «Das ist so schlimm, dass du da als Partner nirgendwo einbezogen bist.»
Trotz der Herausforderungen finden manche auch neue gemeinsame Rituale, die als ver-
bindend erlebt werden: «Das sind so Sachen, wo schén sind, inzwischen ist der Bodyscan
ein Teil unserer Partnerschaft.» Andere betonten das gegenseitige Verstandnis und die
Wichtigkeit von Freirdumen: «Es braucht schon ein gewisses Verstdndnis ... aber sie
Idsst mir meine Freiheiten» oder «Klar ist es ,gébiger®* wenn sie nichts hétte, aber ir-
gendwo muss man ja das Gesamtpaket anschauen.» Auch wurde das Bemuhen be-
schrieben, Positives im Umgang mit der Erkrankung zu finden: «... einfach das Positive
daraus zu sehen.» In manchen Fallen blieb das partnerschaftliche Fundament trotz aller
Veranderungen stabil: «Das tut eigentlich der Beziehung kein Abbruch.» Diese Aussagen
zeigen, dass Partnerschaften im Umgang mit Fibromyalgie vor vielschichtigen Herausfor-
derungen stehen, zugleich aber auch Wege gefunden werden, um Nahe, Verstandnis und
neue Formen der Verbundenheit zu leben. Erganzend dazu zeigen die Erfahrungen der
Angehorigen, dass die Partnerschaft mit Fibromyalgie nicht statisch verlauft, sondern in
unterschiedlichen Phasen erlebt wird. Diese sind gepragt von Schwankungen, Unsicher-
heiten, aber auch positiven Entwicklungen. So schilderte ein Angehoriger: «... wir haben
es recht gut jetzt miteinander», erganzt durch den Ruckblick: «Ja, es hat Zeiten gegeben,
wo es schwierig gewesen ist.» Ein anderer beschreibt die Situation als dynamisch: «Es
gibt immer wieder Phasen ... , wo es vermehrt ein Thema ist.» Auch andere Gesprachs-
partner schilderten das Leben mit der Erkrankung als wechselhaft: «... ja es ist ein biss-
chen ein Auf und Ab.» Ruckblickend berichtete ein Angehoriger von einer besonders be-
lastenden Zeit: «Es hat Zeiten gegeben, wo ich, wenn ich arbeiten war, abends zurtick-
kam und nicht wusste was mich erwartet, wenn ich nachhause komme.» Solche Aussa-
gen verdeutlichen die emotionale Belastung, die mit der Unvorhersehbarkeit des Krank-
heitsverlaufs einhergehen kann. Gleichzeitig wurde aber auch von positiven Entwicklun-
gen berichtet: «Wir haben eine Menge gemacht, die Situation hat sich sehr stark verbes-
sert.» Uber den Verlauf hinweg konnten einige Angehérige stabilisierende Faktoren identi-
fizieren. Ein Beispiel daflr: «Inzwischen hast du irgendwie so ein bisschen den Rahmen
gefunden.» Ein weiterer Angehoriger formulierte es so: «Aber im Grossen und Ganzen
versuchen wir das recht gut im Griff zu halten, also das lauft.» Diese Aussagen zeigen,
dass der Umgang mit der Erkrankung ein fortlaufender Prozess ist, begleitet von Heraus-
forderungen, aber auch von Fortschritten und der Entwicklung von Bewaltigungsstrategien

im partnerschaftlichen und familiaren Alltag.

6 Der Walliserdeutsche Begriff «gabiger» steht fiir «einfacher».
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4.2.2.2 Herausforderungen: «Was tut ihr jetzt gut und was nicht?»

Die Angehdrigen schilderten die Auseinandersetzung mit der Erkrankung als fortlaufende
Abwagung. Besonders herausfordernd sei es, einen Umgang zu finden, der beiden Seiten
gerecht werde: «Also das Schwierige ist es eigentlich im ganzen Ding immer den Weg zu
finden, dass es ihr gut geht und fiir mich auch ein bisschen stimmt.» Die psychischen Be-
lastungen im Zusammenhang mit der Fibromyalgie, insbesondere depressive Episoden,
wurden von einem Befragten als besonders belastend und schwer zu greifen beschrie-
ben: «Die Depression, das ist etwas, vor dem habe ich Respekt und Angst, weil das ist
eine harte Herausforderung.» Auch die damit verbundenen Prozesse der Veranderung
und des Umdenkens wurden als anspruchsvoll erlebt: «Das ist wahrscheinlich der
schwerste Part von allem zusammen. Dein Leben zu dndern, schon einmal einzusehen,
was falsch lduft, was nicht in Ordnung ist.» Eine teilnehmende Person beschrieb ihre
Wahrnehmung der Erkrankung als ambivalent: «/ch finde auf eine Art das Krankheitsbild
halt sehr spannend und zur gleichen Zeit sehr schwierig.» Die Aussichtslosigkeit auf eine
Heilung I8st bei einigen eine empfundene Ohnmacht aus: «Die Herausforderung ist nattir-
lich irgendwie die Ohnmacht, dass du weisst, dass es keine Heilung geben wird.» Zu-
gleich wurde betont, wie wichtig es sei, dennoch aktiv zu bleiben: «... dass man da halt
probiert, immer am Ball zu bleiben» und «... den Alltag probieren zu gestalten, dass es
umgénglicher ist ... und dann auch das Zugestehen, dass man halt gewisse Sachen nicht
machen kann.» Schwierige Situationen ergeben sich dabei auch im direkten Miteinander,
beispielsweise dann, «... wenn sie nicht aufhéren méchte, wenn sie ihren ,Grind”“ durch-
stiert.» Weitere Belastungen entstehen durch externe Umstande wie behordliche Verfah-
ren: «Eines der extremen Erlebnisse von uns beiden, das war der |V-Prozess.» Auch im
alltdglichen Umgang mit der Erkrankung bestehe eine stdndige Herausforderung darin,
das richtige Mass zwischen Motivation und Rucksichtnahme zu finden: «Die grésste Her-
ausforderung ist effektiv der Grad zu finden vom Pushen zum Bestétigung geben.» Zu-
dem fordern Rickschlage eine hohe Anpassungsleistung: «Und die Riickschlage, das ist

noch recht krass ... am Anfang musst du dich daran noch gewbéhnen.»

4.2.2.3 Selbstsorge: «... selbst ein bisschen ein Egoist werden ... »

Einige Angehorige beschrieben, wie wichtig es sei, sich selbst nicht zu verlieren und mit
der Zeit eigene Wege zu finden, um mit der herausfordernden Situation umzugehen. Da-
bei wird die Notwendigkeit betont, sich aktiv an neue Lebensumstédnde anzupassen. So
erklart eine befragte Person: «Dranbleiben! Nicht aufgeben! Probieren und probieren ...

das Leben anpassen.» Mehrere Teilnehmende schilderten, dass ein gewisser

7 Der Walliserdeutsche Begriff «Grind» steht fiir «Kopf».
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Gewdhnungsprozess stattfindet und man sich mit der Situation arrangiere: «... man ar-
rangiert sich», «... man gewdhnt sich auch schnell dran» sowie «... wir haben uns eigent-
lich damit arrangiert sozusagen.» Auch pragmatisches Vorgehen wurde thematisiert: «...
einfach schauen wie ... der Tag geht und danach schaut man weiter.» Zur aktiven Selbst-
sorge gehoren laut den Aussagen auch das Ausprobieren verschiedener Methoden: «Wir
haben auch verschiedene Methoden einmal ausprobiert» und «... sei es eben durch
Sport, sei es sonst Sachen, Ernédhrung ... ». Dabei erwahnte eine Person, dass nicht jede
Herausforderung offen thematisiert wird: «... es wird bei uns nicht gross an die Glocke
gehéngt.» Diese Aussagen verdeutlichen, dass Selbstsorge fur Angehoérige von Men-
schen mit Fibromyalgie ein dynamischer und individueller Prozess ist, der Anpassung, Ini-

tiative und auch personliche Abgrenzung erfordert.

4.2.2.4 Ambivalenzen im sozialen Umfeld: «Als Aussenstehender kannst du das gar
nicht begreifen ... »

Das soziale Umfeld spielt eine bedeutende Rolle im Leben der Angehdrigen von Men-
schen mit Fibromyalgie. Dabei zeigen sich ambivalente Erfahrungen, die von Unverstand-
nis und Schuldzuweisungen bis hin zu unterstitzender Solidaritat reichen. Eine befragte
Person berichtete etwa von schweren Vorwirfen aus dem engeren Familienkreis: «Von
der Familie haben wir ,uf du Grind vercho®, da bin ich Schuld gewesen fiir den Ausléser
von Fibromyalgie.» Auch andere Interviewteilnehmende betonten die haufige Erfahrung
mangelnden Verstandnisses: «Meistens ist es Unversténdnis ... ». Neben diesen belas-
tenden Erlebnissen gibt es jedoch auch starkende soziale Beziehungen. Besonders der
Austausch mit anderen Betroffenen wurde als hilfreich erlebt: «... und von daher gesehen
ist die Bindung, die Freundschaft eher stédrker geworden, weil sie ja das gleiche haben»
sowie «Da ist eine gewisse Unterstlitzung, dass du Leute hast, wo das Gleiche haben und
das Gleiche durchmachen.» Auch Veranderungen in der Reaktion des Umfelds Uber die
Zeit hinweg wurden thematisiert: «... am Anfang, da haben die Leute auch noch extremer
darauf reagiert.» Der Alltag bringt darUber hinaus soziale Einschrankungen mit sich, wie
ein Angehoriger schilderte: «... wenn heute uns irgendjemand auf der Strasse anspricht,
wir kbnnten heute Abend zusammen Nachtessen, das weiss ich, das funktioniert nicht. »
Besonders sichtbar wird die soziale Ambivalenz in der Rolle der Angehdrigen selbst. Sie
ubernehmen nicht nur Verantwortung fur den Alltag der erkrankten Person, sondern leis-
ten vielféltige Formen der Unterstltzung, oftmals ohne selbst Entlastung zu erfahren. Die
Angehorigen beschreiben praktische Hilfeleistungen wie das Mithelfen im Haushalt oder

bei der Kinderbetreuung: «Das ist Daheim anpacken, mit der Kinderbetreuung helfen»,

8 Der Walliserdeutsche Begriff «uf du Grind vercho» steht fiir «auf den Kopf bekommeny».
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«Am Abend gewisse Arbeiten abnehmen, dass sie da entspannen kann» oder schlicht:
«Wenn es etwas zum Machen gibt, dann mach ich das.» In einigen Fallen wird sogar ge-
zielt korperlich anstrengende Arbeit Ubernommen: «Haushalt und so Sachen, alles, was
schwerere Sachen sind, ist ganz klar mein Bulle.» Diese Unterstlitzung geht Uber das
Praktische hinaus und zeigt sich auch in emotionaler Begleitung und Rucksichtnahme:
«lch probiere mich einfach ein bisschen zuriickzunehmen», «Es gibt Phasen, wo ich
Riicksicht nehmen muss ... ». Auch gemeinsame Alltagsstrukturen werden angepasst:
«Wir haben unseren Alltag sicher vom Rhythmus her in einem langsamen Gang», oder es
wird auf Aktivitaten verzichtet: «... dir selbst sagen, die hat heute weh, da lduft heute nicht
irgendwie Schlittenfahren oder Skifahren.» Die Unterstiutzung wird als dynamischer Pro-
zess erlebt, wie ein Angehdriger betont: «Es ist immer eine Dynamik zum Herausfinden,
wie kann ich sie unterstiitzen.» In einzelnen Fallen geht diese Unterstitzung sogar so
weit, dass tiefgreifende Entscheidungen getroffen werden, etwa der Ausstieg der Partne-
rin aus dem Berufsleben: «Ich habe meine Frau im Prinzip aus dem Berufsalltag heraus-
genommeny oder auch finanzielle Absicherung: «... dass ich sie im Prinzip so unterstiit-
zen kann, dass sie also finanziell (iberhaupt keine Probleme mehr hat.» Diese Aussagen
verdeutlichen, wie ambivalent das soziale Erleben flir Angehdérige von Menschen mit Fib-
romyalgie sein kann. Sie begegnen im Umfeld sowohl Unverstandnis als auch Unterstit-
zung und Ubernehmen zugleich eine zentrale Rolle im Alltag der Betroffenen. lhre Erfah-
rungen sind gepragt von einer Mischung aus Zuruckweisung und solidarischer Verbun-

denheit, die je nach Kontext unterschiedlich zum Tragen kommt.

4.2.3 «Den Spagat finden ... » — das konstitutive Muster

Im Kontext der Ergebnisse konnte ein zentrales konstitutives Muster identifiziert werden,
das das subjektive Erleben und den Alltag der Angehdrigen von Fibromyalgie-Betroffenen
wesentlich pragt. Das Muster «Den Spagat finden ... » beschreibt den kontinuierlichen
Versuch, eine Balance zwischen verschiedenen oft widersprichlichen Anforderungen
herzustellen. Angehdrige stehen vor der Herausforderung, einerseits unterstitzend und
verstandnisvoll fur die erkrankte Person da zu sein und andererseits ihre eigenen Bedurf-
nisse, Grenzen und ihr Wohlbefinden nicht aus dem Blick zu verlieren. Dieser Balanceakt
beschreibt eine standige Aushandlung zwischen Nahe und Abgrenzung, Verantwortung
und Selbstflrsorge. Deutlich wird dies beispielsweise in der Aussage einer befragten Per-
son: «Also das Schwierige ist es eigentlich im ganzen Ding immer den Weg zu finden,
dass es ihr gut geht und fiir mich auch ein bisschen stimmt.» Auch die Aussage «Die
grésste Herausforderung ist effektiv den Grad zu finden vom Pushen zum Bestétigung
gebeny, verdeutlicht das Spannungsfeld, in dem sich viele Angehérige bewegen. Die

Aussagen machen klar, dass Angehorige nicht nur Begleitpersonen, sondern auch Mitbe-
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troffene im Alltag mit der Erkrankung sind. Die grafische Darstellung des konstitutiven
Musters symbolisiert diese Ambivalenz durch die Darstellung eines Spagats. Ein Bild, das
die innere Zerrissenheit und das Bedurfnis nach Balance veranschaulicht. Der Spagat
steht somit sinnbildlich fir diesen komplexen inneren und ausseren Aushandlungspro-

Z€ess.
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«Als Aussenstehender kannst du das gar nicht begreifen ... »
Ambivalenzen im sozialen Umfeld
(a) «Meistens ist es Unversténdnis ... »
(b) «Da ist eine gewisse Unterstiitzung ... »

-
1

1

1
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: «Was tut ihr jetzt gut «... selbst ein bisschen
] und was nicht?» ein Egoist werden ... »
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Herausforderungen Selbstsorge

\ J
|

«... den Weg zu finden, dass es ihr gut geht und fiir mich auch ... stimmt»
Partnerschaft als Fundament

«Den Spagat finden ... »

(Konstitutives Muster)

Abbildung 2: Graphische Darstellung der Themen der Angehérigen
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Aus der vertieften Analyse der Interviews mit Angehdrigen von Fibromyalgie-Betroffenen
ging das Muster «Den Spagat finden ... » hervor. Es reprasentiert das zentrale konstituti-
ve Thema und steht daher in der grafischen Darstellung am unteren Rand. Diese Position
fasst die Kernaussagen zusammen und unterstreicht die Ubergreifende Bedeutung des

Musters als verbindendes Element innerhalb der verschiedenen thematischen Bereiche.

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila 36



Bachelorthesis Lebenswelt mit Fibromyalgie

5 Diskussion

In diesem Abschnitt werden die im Rahmen der Bachelorthesis erarbeiteten Ergebnisse
diskutiert und kritisch reflektiert. Die zu Beginn formulierte Fragestellung konnte auf Basis

der gewonnenen Erkenntnisse beantwortet werden.

5.1 Diskussion der Forschungsergebnisse von Patientinnen mit Fibromy-
algie
Die Ergebnisse dieser Arbeit verdeutlichen, dass das Leben mit Fibromyalgie fur die Be-
troffenen mit vielschichtigen korperlichen, emotionalen und sozialen Herausforderungen
verbunden ist. Die Diagnose bedeutet fur viele eine spate, aber ersehnte Erklarung fir ein
unsichtbares Leiden, das Uber Jahre hinweg nicht anerkannt oder missverstanden wurde
(Westermann 2022). Das Thema «Diagnosestellung» unterstreicht, wie stark der Moment
der Diagnosestellung mit Entlastung, Legitimitat und Anerkennung verbunden ist. Fur vie-
le Betroffene war die Diagnose ein Wendepunkt, weil sie dem oft jahrelangen Leiden
erstmals eine greifbare Bezeichnung gab. Diese Erfahrung steht im Einklang mit den Er-
gebnissen von Briones-Vozmediano et al. (2016), die betonen, dass die verspatete Diag-
nostik bei Fibromyalgie haufig mit einem belastenden Weg durch verschiedene medizini-
sche Fachrichtungen verbunden ist, der von Zweifeln, Infragestellungen und einem Man-
gel an Verstandnis gepragt ist. Chen und Swaminathan (2020) heben hervor, dass die In-
teraktion zwischen medizinischem Personal und Fibromyalgie-Betroffenen oftmals durch
das Fehlen eines klaren organischen Befundes erschwert wird. Dies kann zu Unsicherhei-
ten auf beiden Seiten flihren und beeintrachtigt die Gesprachsbasis. Umso entscheiden-
der ist eine empathische Kommunikation auf Augenhdhe, in der sich Betroffene ernst ge-
nommen fihlen. Nur so kann eine tragfahige therapeutische Beziehung entstehen, die
den weiteren Verlauf positiv beeinflusst. Auch Wilz und Meichsner (2012) betonen die
Wichtigkeit einer solchen empathischen Haltung in der Diagnostik. Ein verstandnisvoller
und validierender Umgang durch Fachpersonen kann nicht nur das Selbstbild der Be-
troffenen starken, sondern auch die Einbindung der Familie in den Krankheitsverlauf for-
dern. Die Familie wiederum spielt eine wichtige Rolle in der emotionalen Stabilisierung,
was letztlich auch die Therapietreue und Krankheitsverarbeitung positiv beeinflussen
kann. Die Aussagen im Thema «Krankheitserleben» machen das diffuse, schwer greifba-
re Krankheitserleben deutlich. Viele Betroffene beschreiben die Schmerzen als allgegen-
wartig, wechselhaft und oft nicht lokalisierbar. Diese Nicht-Eindeutigkeit verstarkt das Ge-
fuhl der Hilflosigkeit, sowohl bei Betroffenen als auch bei Fachpersonen. Wood (2025)
verweist auf die besondere Herausforderung, dass Fibromyalgie haufig nicht durch klassi-

sche diagnostische Methoden bestatigt werden kann, was wiederum zu Misstrauen fihrt.
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Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen deutlich, dass Pflegefachpersonen eine Schlisselrol-
le einnehmen kdnnen, indem sie das subjektive Erleben ernst nehmen, unabhangig von
objektiven Befunden. Ein besonders ressourcenorientiertes Bild zeigt sich im Thema
«Selbstsorge». Die Interviewpartnerinnen berichteten eindricklich, wie sie Uber die Zeit
individuelle Formen der Selbstflrsorge entwickelten von gezielter Bewegung Uber Acht-
samkeit bis hin zu pragmatischem Rickzug. Diese Selbstwirksamkeit steht im Einklang
mit den Befunden von Westermann (2022), die in ihrem Bericht zur Lebensqualitat bei
Fibromyalgie betonen, dass psychosoziale Bewaltigungsstrategien einen signifikanten
Einfluss auf das Wohlbefinden haben. Die Fahigkeit, sich aktiv mit der eigenen Erkran-
kung auseinanderzusetzen, zeigt das Potenzial zur Resilienz, ein Aspekt, den die Pflege
aktiv fordern kann. Im Thema «Formelle und informelle Unterstiitzung» wird deutlich, wie
stark Betroffene auf eine informierte und empathische Unterstlitzung angewiesen sind.
Diese kann sowohl durch medizinisches Fachpersonal als auch durch Angehérige erfol-
gen. Die Aussagen zeigen, dass eine respektvolle Haltung und grundlegend vorhandenes
Wissen Uber Fibromyalgie zentrale Faktoren fir eine vertrauensvolle Beziehung darstel-
len. Gleichzeitig werden Licken in der professionellen Versorgung sichtbar. Briones-
Vozmediano et al. (2016) sowie Miglar und Gsell (2020) bestatigen, dass viele Betroffene
den Eindruck haben, in der Versorgung Ubersehen oder nicht ernst genommen zu wer-
den. In diesem Zusammenhang sind Pflegefachpersonen in der Lage, durch ihre Nahe zu
den Patientinnen und Patienten eine tragende Rolle einzunehmen, als validierende, in-
formierende und koordinierende Fachpersonen. Das abschliessende Thema «Ambivalen-
zen in Familie und sozialem Umfeld» bringt eine zentrale Ambivalenz zum Ausdruck: Die
Unsichtbarkeit der Erkrankung fuhrt im sozialen Umfeld haufig zu Missverstandnissen,
Abwehr oder sogar Ablehnung. Viele Betroffene berichten von einem Geflihl der Isolation
oder der Notwendigkeit, sich rechtfertigen zu missen. Diese Erfahrungen spiegeln sich
auch in der Literatur wider: Wood (2025) sowie Miglar und Gsell (2020) berichten von weit
verbreiteten Stigmatisierungserfahrungen und einer unzureichenden gesellschaftlichen
Anerkennung. Die Ergebnisse dieser Arbeit verdeutlichen, dass Betroffene oft mit ambiva-
lenten Reaktionen konfrontiert sind, zwischen echtem Verstandnis und verletzendem
Zweifel. Diese Unsicherheit belastet zusatzlich zur Erkrankung. Auch hier kann die Pflege
als Briickenbauerin fungieren, indem sie soziale Systeme starkt und entstigmatisierende

Aufklarung betreibt.

5.2 Diskussion der Forschungsergebnisse von Angehorigen
Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen eindricklich, dass das Leben an der Seite einer Per-
son mit Fibromyalgie mit tiefgreifenden emotionalen, sozialen und organisatorischen Her-

ausforderungen verbunden ist. Die Angehdrigen im Oberwallis befinden sich in einem
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standigen Spannungsverhaltnis zwischen Sorge um die erkrankte Person und dem Be-
durfnis nach eigener Stabilitat, eine Abwagung, die im konstitutiven Muster als «den Spa-
gat finden» beschrieben wird. Dieses Muster deckt sich mit den Erkenntnissen aktueller
Forschung, die die wechselseitige Belastung und enge Verbindung der Partnerschaft bei
chronischer Erkrankung betont (Vazquez-Canales et al., 2024). Das in den Interviews
deutlich gewordene zentrale Thema «Partnerschaft als Fundament» zeigt, wie stark die
Erkrankung in die Beziehungsstruktur eingreift, sowohl emotional als auch kommunikativ
und im alltdglichen Zusammenleben. Die Partnerinnen und Partner erleben nicht nur ein
erhdhtes Verantwortungsgefihl, sondern auch wiederkehrende Phasen der Uberforde-
rung, insbesondere im Umgang mit depressiven Episoden. Diese Erfahrungen bestatigen
die Ergebnisse der Metaanalyse von Treister-Goltzman und Peleg (2024), die eine signifi-
kant erhohte Belastung bei Partnerinnen und Partnern von Fibromyalgie-Betroffenen
nachweisen konnten. Dabei litten sie unter deutlich reduzierter Lebensqualitat, insbeson-
dere in den Bereichen psychische Gesundheit und soziale Rolle. Auch die qualitative Stu-
die von Vazquez-Canales et al. (2024) kommt zu &hnlichen Schlissen: In den Fokus-
gruppen mit Angehoérigen wurden Unsicherheiten in der Krankheitsdeutung, Einschran-
kungen im Sexualleben sowie finanzielle Belastungen thematisiert. Diese Aspekte spie-
geln sich ebenso in den hier erhobenen Daten wider. So beschreiben einige Teilnehmen-
de tiefgreifende Veranderungen in der Paarbeziehung bis hin zur vollstdndigen Neuorga-
nisation des gemeinsamen Alltags. Die in dieser Studie deutlich gewordene Ambivalenz
zwischen emotionaler Nahe, Uberlastung und dem Bediirfnis nach Rickzug, ist ein zent-
raler Bestandteil der Alltagsbewaltigung. Die Ergebnisse des Themas «Herausforderun-
gen» verdeutlichen daruber hinaus die Komplexitat, die sich aus der Unsichtbarkeit der
Krankheit, dem schwankenden Verlauf sowie fehlenden Heilungsperspektiven ergibt. An-
gehorige sind mit einem standigen Abwagen zwischen Motivation und Ricksichtnahme
konfrontiert, eine Gratwanderung, die auch Briones-Vozmediano et al. (2016) beschrei-
ben. In ihrer Studie mit betroffenen Frauen aus Spanien wurde deutlich, dass chronische
Schmerzen und Funktionsverluste nicht nur fur die Erkrankten selbst belastend sind, son-
dern auch zu einem veranderten Rollenverstandnis im familidaren und sozialen Kontext
fuhren. Die Aussagen aus der vorliegenden Arbeit legen nahe, dass Angehorige oft in un-
ausgesprochene Rollenmuster gedrangt werden, ohne dass sie selbst systematisch ent-
lastet oder unterstitzt werden. Besonders hervorzuheben ist das Thema «Selbstsorge»,
das eindrucksvoll zeigt, wie wichtig es fur Angehdrige ist, eigene Bewaltigungsstrategien
zu entwickeln. Diese reichen von pragmatischer Alltagsorganisation bis hin zur bewussten
Distanznahme. Die Fahigkeit, Grenzen zu setzen und eigene Bedurfnisse wahrzunehmen,
ist entscheidend fir die langfristige psychosoziale Stabilitat der Angehoérigen. Dabei han-

delt es sich um einen Aspekt, der in der Forschung bisher nur randstandig betrachtet wur-

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila 39



Bachelorthesis Lebenswelt mit Fibromyalgie

de. Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen jedoch, dass Selbstfirsorge nicht nur mdglich,
sondern notwendig ist, um chronische Uberlastung zu vermeiden. Das Thema «Ambiva-
lenzen im sozialen Umfeld» verdeutlicht zudem, dass Angehdrige nicht nur mit der Er-
krankung der nahestehenden Person, sondern auch mit der Haltung des erweiterten sozi-
alen Umfelds konfrontiert sind. Unverstandnis, Schuldzuweisungen und soziale Isolation
gehoren laut den Teilnehmenden zum Alltag. Gleichzeitig gibt es unterstiitzende Bezie-
hungen, insbesondere zu anderen Betroffenen, die als starkend erlebt werden. Auch hier
bestatigen sich Ergebnisse aus der Literatur: Briones-Vozmediano et al. (2016) sowie
Miglar und Gsell (2020) berichten Ubereinstimmend von Stigmatisierungserfahrungen und
mangelnder Anerkennung der Erkrankung durch Dritte. Die Angehdrigen dieser Studie
ubernehmen eine Brickenfunktion zwischen der betroffenen Person und der Aussenwelt.
Eine Rolle, die haufig weder gesellschaftlich noch gesundheitspolitisch ausreichend ge-
wurdigt wird. Insgesamt wird deutlich, dass die Angehdérigenperspektive bei Fibromyalgie
eine zentrale, bislang aber unzureichend beachtete Dimension darstellt. Die Ergebnisse
der vorliegenden Arbeit bestatigen und erweitern die bisherigen Forschungserkenntnisse

und liefern konkrete Hinweise fir die Pflegepraxis.

5.3 Gemeinsame Diskussion

Die vorliegende Arbeit ermoglicht durch die parallele Betrachtung der Perspektiven von
Patientinnen mit Fibromyalgie sowie deren Angehdrigen eine vertiefte Einsicht in die
wechselseitigen Dynamiken, Belastungen und Bewaltigungsstrategien im Umgang mit der
Erkrankung. Beide Gruppen erleben die Unsichtbarkeit der Fibromyalgie als zentrale Her-
ausforderung, die nicht nur zu Stigmatisierung und Missverstandnissen fuhrt, sondern
auch das soziale Umfeld belastet. Wahrend Fibromyalgie-Betroffene vor allem das man-
gelnde Verstandnis fur ihr subjektives Leiden als schmerzhaft empfinden, sehen sich An-
gehorige haufig in der Vermittlerrolle zwischen Betroffenen und ihrem Umfeld, was sie
emotional stark beansprucht und zu einem Spannungsfeld zwischen Schutz und Selbst-
verlust fuhrt. Zudem berichten beide Seiten von einer hohen emotionalen Belastung, die
durch die Unvorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufs und die damit einhergehenden Ein-
schrankungen im Alltag verstarkt wird. Betroffene durchlaufen einen Prozess der Selbst-
vergewisserung und Akzeptanz ihrer Erkrankung, wahrend Angehdrige oftmals eine
Gratwanderung zwischen Unterstiitzung und eigener Uberforderung erleben. Die Rollen
innerhalb der Partnerschaft oder Familie verandern sich dabei deutlich, was von beiden
Seiten als Verlust von Autonomie und Normalitdt wahrgenommen wird. Trotz dieser Be-
lastungen zeigen sowohl Patientinnen als auch Angehdérige individuelle Strategien der
Selbstfursorge, die fir ihre psychosoziale Stabilitat von grosser Bedeutung sind. Dabei fo-

kussieren sich Betroffene verstarkt auf korperliche und emotionale Bewaltigungsmecha-
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nismen wie Achtsamkeit oder Ruckzug, wahrend Angehdrige ihre Selbstfirsorge eher
durch organisatorische Strukturierung und Abgrenzung gestalten. Beide Ansatze sind
Ausdruck von Resilienz und verdeutlichen die Notwendigkeit, diese Ressourcen in der
Pflegepraxis gezielt zu férdern. Ein weiterer gemeinsamer Nenner ist das Bedurfnis nach
Anerkennung und Unterstitzung, das sich sowohl auf die professionelle Versorgung als
auch auf das private Umfeld bezieht. Fibromyalgie-Betroffene fihlen sich haufig nicht
ernst genommen, Angehorige erleben ihre Rolle als belastend und wenig gewurdigt. Ins-
gesamt zeigt die vergleichende Betrachtung, wie eng die Erfahrungen von Patientinnen
und Angehdrigen miteinander verbunden sind und wie wichtig ein ganzheitlicher, systemi-

scher Blick in der Pflege und Betreuung von Fibromyalgie-Patientinnen ist.

5.4 Kritische Wiirdigung

Fir diese Bachelorthesis wurde ein phanomenologisches hermeneutisches Forschungs-
design gewahlt. Das Ziel phanomenologischer Forschung ist es, die individuellen Erfah-
rungen und deren Bedeutungen aus der Perspektive der betroffenen Personen zu erfas-
sen, so wie sie diese in ihrer Lebenswelt erleben und verstehen (Mayer, 2019). Die her-
meneutische Herangehensweise legt dabei den Fokus auf das Verstehen und Interpretie-
ren dieser gelebten Erfahrungen. Die Interviews bilden die zentrale Datenquelle dieses
Studiendesigns (Polit & Beck, 2021). Das ausgewahlte Forschungsdesign erwies sich als
geeignet und passend fur die Durchfliihrung der vorliegenden Bachelorarbeit. Das Ziel war
es, die Lebenswelt von Fibromyalgie-Patientinnen und deren Angehorigen im Oberwallis
zu untersuchen. Im Rahmen dieser Bachelorarbeit wurde in Absprache mit den Begleit-
personen festgelegt, dass pro Perspektive, also sowohl von Betroffenen als auch von An-
gehorigen, mindestens funf bis sechs Interviews gefuhrt werden sollten. Insgesamt wur-
den acht Gesprache mit Frauen, die an Fibromyalgie erkrankt sind, sowie sieben Inter-
views mit Angehorigen durchgefuhrt. Unter den befragten Angehdrigen befanden sich so-
wohl Manner als auch eine Frau. Diese Datenerhebung ermdglichte differenzierte Einbli-
cke in die jeweiligen Erfahrungen und Sichtweisen. Die Rekrutierung erfolgte tUber Flyer
(Anhang A, B, C) mit Informationen zur Studie, die an relevanten Orten wie Physiothera-
piepraxen in der Region Visp und Brig sowie auf der Website der Rheumaliga Bern und
Oberwallis verteilt wurden. Zudem nutzten wir bestehende Kontakte und soziale Medien.
Bekannte Betroffene wurden gebeten, weitere Personen anzusprechen. Die Teilnahme
war freiwillig, anonym und konnte jederzeit beendet werden. Durch diese Vorgehensweise
konnte die angestrebte Mindestanzahl von zehn Interviewpartnerinnen und Interviewpart-
nern erreicht werden. Finf potenzielle Betroffene haben sich dazu entschieden, nicht an
der Studie teilzunehmen. Diese Ruckmeldung erhielten die Autorinnen Uber andere Teil-

nehmende, und die Entscheidung wurde von ihnen akzeptiert. Eine Betroffene hat teilge-
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nommen ohne Angehdrige. Eine umfangreichere Stichprobe hatte den Rahmen dieser
Bachelorarbeit gesprengt. Innerhalb der vorliegenden Arbeit konnte jedoch eine inhaltliche
Sattigung erreicht werden, wodurch die Forschungsfrage adaquat beantwortet werden
konnte. Dennoch stellt die begrenzte Stichprobengrdsse eine Limitation dieser Studie dar.
Es ist an dieser Stelle wichtig zu betonen, dass fur die Durchfiihrung dieser Studie keine
finanziellen Mittel zur Verfugung standen. Ein weiterer Aspekt, der bertcksichtigt werden
sollte, ist, dass ausschliesslich weibliche Patientinnen teilgenommen haben. Fur zukunfti-
ge Untersuchungen ware es daher sinnvoll, auch mannliche Patienten einzubeziehen.
Dadurch kénnten auch Angehdrige mannlicher Betroffener befragt werden, was zu einer
ausgewogeneren Perspektive fihren wirde.

Fir die Datenerhebung wurden zwei Interviewleitfaden erstellt mit den klar definierten
Fragen (Anhang D, E), die als Instrument zur strukturierten Datensammlung dienten. Die
Autorinnen vertreten die Auffassung, dass durch die verwendeten Interviewleitfaden alle
zentralen Themenbereiche abgedeckt wurden und somit keine fur das Ziel der Arbeit we-
sentlichen Aspekte unbeachtet blieben. Gleichzeitig sind sie sich bewusst, dass ihre be-
grenzte Erfahrung in der Durchflhrung qualitativer Interviews die Ergebnisse beeinflusst
haben kdnnte. Daher kann nicht mit Sicherheit gesagt werden, dass in allen Fallen ange-
messene und vertiefende Nachfragen gestellt wurden. Die Interviews wurden im Walliser
Dialekt geflihrt und anschliessend anhand festgelegter Transkriptionsregeln (Anhang J) in
die Schriftsprache Ubertragen. Durch wiederholtes Anhéren der Tonaufnahmen stellten
die Autorinnen sicher, dass die inhaltlichen Aussagen der Teilnehmenden sinngemass,
authentisch und wahrheitsgetreu wiedergeben wurden. Das unmittelbare Ausflllen des
Postskriptums (Anhang I) nach den Interviews erwies sich aus der Sicht der Autorinnen
als unterstiutzend. Dadurch konnten erganzende Beobachtungen und Eindriicke festge-
halten werden, die zur Vertiefung der Analyse und zur Erweiterung der Diskussion beitru-
gen.

Far die Analyse der Interviews wurden die von Diekelmann (1992) entwickelten und von
Dorschner und Bauernschmidt (2014) modifizierten Analyseschritte angewendet. Die Me-
thodik ermdglichte eine vertiefte Auseinandersetzung mit den erhobenen Daten und un-
terstutzte dabei, zentrale Themen herauszuarbeiten. Der fortlaufende Austausch mit den
Begleitpersonen half zusatzlich, relevante Inhalte zu identifizieren. Die erzielten Ergebnis-
se wurden im Ergebnisteil durch passende Zitate der Interviewten veranschaulicht. Es ist
jedoch zu beachten, dass die Ergebnisse aufgrund der begrenzten Anzahl an Teilneh-
menden sowie der individuellen Perspektiven nicht auf die gesamte Bevolkerung uber-
tragbar sind.

Zur Sicherstellung der Vertrauenswurdigkeit dieser qualitativen Forschung orientierten

sich die Autorinnen an den Gutekriterien nach Lincoln und Guba (1985), wie von Mayer
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(2022) erlautert. Die Glaubwdurdigkeit «Credibility» der Interviews ist hoch, da sie die un-
voreingenommenen Meinungen aller befragten Personen authentisch widerspiegeln. Die
sorgfaltige Auswahl der Interviewpartnerinnen und Interviewpartner sowie deren unab-
hangige Aussagen, zusammen mit der zeitnahen Transkription der Gesprache, tragen zur
Vertrauenswiurdigkeit dieser Studie bei. Darlber hinaus unterstreicht die Unabhangigkeit
der Forscherinnen die Seriositat der Ergebnisse, da keine persdnlichen Interessen an den
Resultaten bestehen. Die Glaubwirdigkeit wurde zudem durch den internen Abgleich der
Ergebnisse zwischen den beiden Autorinnen und durch Diskussionen mit den betreuen-
den Personen gestarkt (Mayer, 2019). Die Verlasslichkeit «Dependability» beschreibt, ob
bei einer Wiederholung der Untersuchung ahnliche Resultate erzielt werden kénnten (Polit
& Beck, 2021). Die Autorinnen gehen davon aus, dass dies zutrifft, da zwei strukturierte
Interviewleitfaden zur Datenerhebung eingesetzt wurden. Zu berucksichtigen ist jedoch,
dass die Studie im Oberwallis durchgefihrt wurde. Regionale Unterschiede innerhalb der
Schweiz sind aufgrund der sprachlich-kulturellen Vielfalt durchaus méglich. Die kulturellen
Einflisse aus den Nachbarlandern sind besonders ausgepragt (Grenzganger Experten,
2024). Diese kulturelle Durchmischung kann Auswirkungen auf die Meinungen, Erfahrun-
gen und Einstellungen der Befragten haben, etwa auch darauf, wie Angehdrige die Situa-
tion wahrnehmen oder gestalten. Laut dem Bundesamt fir Statistik (2021) steigt die
Mehrsprachigkeit in der Schweiz auf etwa 68%. Es gibt vier Landessprachen in der
Schweiz und mehrere Dialekte. In Kombination mit unterschiedlichen Mentalitdten kann
dies in der Kommunikation zu Missverstéandnissen fihren. Daraus schliessen die Autorin-
nen, dass aus ahnlichen Studien in der Westschweiz moéglicherweise andere Einstellun-
gen und Erfahrungen von Fibromyalgie-Patientinnen sowie deren Angehdrigen resultieren
koénnten. Die Bestatigbarkeit «Confirmability» ist dann gegeben, wenn die Sichtweisen der
Befragten authentisch wiedergegeben werden und nicht jene der Forschenden selbst do-
minieren (Polit & Beck, 2021). Durch die prazise Transkription und die Analyse nach dem
Verfahren von Dorschner und Bauernschmid (2014), basierend auf Diekelmann (1992),
sehen die Autorinnen dieses Kriterium als erflllt an. Auch die prasentierten Textbeispiele
im Ergebnisteil veranschaulichen die Perspektiven der Patientinnen und deren Angehori-
gen und starken die Bestatigbarkeit. Die Ubertragbarkeit «Transferability» bezieht sich auf
die Moglichkeit, die Ergebnisse auf andere Kontexte anzuwenden (Mayer, 2019). Detail-
lierte Beschreibungen der Daten, wie von Polit und Beck (2021) gefordert, erlauben eine
Einschatzung, inwieweit dies moglich ist. Zwar wurden die Daten und Ergebnisse grind-
lich dokumentiert, dennoch kann es bei einer Ubertragung auf andere Regionen der
Schweiz zu abweichenden Resultaten kommen.

Die ethischen Aspekte wurden in dieser Bachelorthesis von den Autorinnen gemass dem
Ethikmemorandum der HES-SO nach Schuler (2007) eingehalten. Vor Beginn der Inter-
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views wurden alle Teilnehmenden umfassend Uber das Ziel der Arbeit, das methodische
Vorgehen sowie Uber ihre Rechte informiert. Sie erhielten ein Formular zur informierten
Zustimmung (Anhang F), das sie vor dem Interview ausfillten und unterzeichneten. Dabei
wurde betont, dass die Teilnahme freiwillig ist und das Gesprach jederzeit ohne Angabe
von Grunden abgebrochen werden kann. Auf Datenschutz und ihre Anonymitat wurde
wahrend des gesamten Prozesses geachtet. Die Merkmale der Interviewpartnerinnen und
Interviewpartner wurden in einer Tabelle dargestellt (Tabelle 1, 2), um eine Ubersicht zu
ermdglichen. Aufgrund des regional begrenzten Forschungsfeldes im Oberwallis musste
diese Tabelle stark anonymisiert werden, um eine eindeutige Zuteilung oder Wiederer-
kennung der Teilnehmenden zu verhindern. Aus diesem Grund wurde im Ergebnisteil auf
die zugeteilte Codierung bei den Zitaten verzichtet. Auf weitere Dokumente wie beispiels-
weise die Transkripte hatte ausschliesslich die Forschungsgruppe, bestehend aus den
beiden Begleitpersonen und den beiden Autorinnen, Zugang. Die Tonaufnahmen wurden
sicher aufbewahrt und vor unbefugtem Zugriff geschutzt. Nach Abschluss der Forschung

wurden diese geloscht.
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6 Schlussfolgerungen

Im folgenden Kapitel werden die Schlussfolgerungen zur Thematik Fibromyalgie sowie
deren Bedeutung fiir den Pflegeberuf zusammengefasst. Die gewonnenen Erkenntnisse
dieser Arbeit fihren zu praxisorientierten Empfehlungen fur die Pflegepraxis, die Pflege-
ausbildung und die Pflegeforschung. Ziel ist es, den Umgang mit Fibromyalgie-
Betroffenen sowie deren Angehorigen nachhaltig zu verbessern und die Rolle der Pflege

innerhalb dieses komplexen Krankheitsbildes zu starken.

6.1 Empfehlungen fiir die Pflegepraxis

Die vorliegenden Ergebnisse unterstreichen die zentrale Rolle der Pflege im Umgang mit
Menschen, die vom Fibromyalgiesyndrom betroffen sind. In der taglichen Praxis ist eine
empathische, validierende und ressourcenorientierte Grundhaltung seitens der Pflege-
fachpersonen essenziell. Dabei ist es entscheidend, das subjektive Erleben der Betroffe-
nen anzuerkennen, auch dann, wenn objektive medizinische Befunde fehlen. Diese Aner-
kennung bildet die Grundlage fur eine Pflege, die nicht nur symptombezogen, sondern
ganzheitlich ausgerichtet ist. Ein besonderer Fokus sollte auf der individuellen Lebenswelt
der Betroffenen liegen. Pflegefachpersonen sind gefordert, pflegerische Massnahmen ge-
zielt an die Bedurfnisse der Patientinnen und Patienten anzupassen und deren psychoso-
ziale Belastungen, etwa durch chronische Schmerzen, Erschépfung oder soziale Isolation,
aktiv in die Pflegeplanung zu integrieren. In den Interviews wurde deutlich, dass Erschop-
fung, Isolation und das standige Abwagen von Belastbarkeit zentrale Themen im Alltag
der Betroffenen darstellen. Diese Aspekte sollten in der Pflegeplanung nicht nur erkannt,
sondern aktiv bertcksichtigt werden. Die Anwendung validierender Kommunikation kann
dabei helfen, emotionale Belastungen professionell aufzufangen und Beziehungssicher-
heit zu fordern. Darlber hinaus nimmt die Pflege eine vermitteInde Rolle im interprofessi-
onellen Netzwerk ein. Gerade im Umgang mit komplexen chronischen Erkrankungen wie
Fibromyalgie ist es erforderlich, die Zusammenarbeit mit Hausarztinnen und Hauséarzten,
Psychologinnen und Psychologen, Schmerztherapeutinnen und Schmerztherapeuten
oder Sozialdiensten aktiv zu koordinieren. Pflegefachpersonen sollten in diesem Kontext
nicht nur beratend tatig sein, sondern auch gezielt auf bestehende Unterstiitzungsange-
bote hinweisen oder diese vermitteln. Einige Betroffene berichteten, dass sie sich auf ih-
rem Weg zur Diagnose oder wahrend der Therapie phasenweise allein gelassen flhlten.
Eine gezielte pflegerische Vermittlungsrolle kann dazu beitragen, solche Versorgungslu-
cken zu schliessen. Eine besondere Bedeutung kommt hierbei der Sensibilisierung der
Hausarztinnen und Hausarzte zu, wie in der Studie von Wdlkhart und Weber (2024) be-

tont, da diese haufig die erste Anlaufstelle fir Betroffene darstellen. Ein weiterer wesentli-
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cher Aspekt betrifft die systematische Einbindung der Angehérigen. Diese Ubernehmen
haufig eine zentrale Rolle im Alltag der Erkrankten, indem sie emotionale Unterstitzung
leisten, bei alltaglichen Aufgaben helfen und als Bindeglied im Versorgungssystem die-
nen. Gleichzeitig sind sie jedoch oft selbst hohen Belastungen ausgesetzt, etwa durch
Unsicherheit im Umgang mit der Erkrankung, Uberforderung oder soziale Riickzugsten-
denzen. In der pflegerischen Praxis bleiben diese Belastungen haufig unbeachtet. Pflege-
fachpersonen sollten daher gezielt Angehdérigengesprache anbieten, um Bedurfnisse und
Sorgen frihzeitig zu erkennen und gemeinsam Bewaltigungsstrategien zu entwickeln. Die
Ergebnisse zeigten, dass Angehdrige oft einen Spagat zwischen ihrem Anspruch an Un-
terstitzung der Betroffenen und Selbstflrsorge erleben. Pflegerische Gesprache kénnen
hier als Reflexionsrahmen dienen, um mit diesen widersprichlichen Anforderungen bes-
ser umzugehen. Die Kommunikation mit Angehdrigen sollte ressourcenorientiert erfolgen
und deren Rolle im Pflegeprozess ausdricklich wertschatzen. In den Interviews wurde
deutlich, dass sich Angehdrige oft zwischen Nahe und Abgrenzung positionieren mussen.
Die explizite Anerkennung ihrer Rolle kann helfen, diese Gratwanderung konstruktiv zu
begleiten. Auch psychoedukative Angebote, beispielsweise in Form von Informationsver-
anstaltungen, Gesprachsgruppen oder schriftichem Material, kénnen hilfreich sein, um
Wissen zu vermitteln, Angste abzubauen und zur Selbstfiirsorge zu ermutigen. Dariiber
hinaus ist es sinnvoll, Angehdérige in Pflegevisiten, Therapieplanungen oder Beratungsset-
tings aktiv einzubeziehen, um eine kontinuierliche und abgestimmte Versorgung zu ge-
wahrleisten. Die Pflege kann hier eine zentrale vermittelnde Funktion einnehmen, indem
sie als Bindeglied zwischen Betroffenen, Angehdérigen und dem interprofessionellen Team
agiert. Ebenso wichtig ist es, Angebote zur Selbstfursorge und Forderung der Selbstwirk-
samkeit in die pflegerische Begleitung zu integrieren. Schulungen zu Themen wie Acht-
samkeit, Bewegungsférderung oder Energiehaushalt kénnen Patientinnen und Patienten
dabei unterstutzen, aktiv mit ihrer Erkrankung umzugehen und neue Strategien zur
Krankheitsbewaltigung zu entwickeln. Die Aussagen der Betroffenen verdeutlichen, dass
kleine alltagsnahe Strategien, wie ein bewusster Umgang mit Energie oder strukturieren-
de Routinen, bereits positive Effekte auf das Wohlbefinden haben kénnen. Die Pflege
kann hier niedrigschwellige Angebote initiieren oder anleiten. Die Pflege Ubernimmt hier-
bei nicht nur eine beratende, sondern auch eine praventive Rolle, indem sie Betroffene in
ihrer Eigenverantwortung starkt und zur aktiven Lebensgestaltung befahigt. Schliesslich
sollte auch auf institutioneller Ebene ein Bewusstsein fur die besonderen Anforderungen
im Umgang mit Fibromyalgie geschaffen werden. Hierzu z&hlen etwa die Entwicklung in-
terner Pflegestandards, regelmassige Fallbesprechungen im Team sowie Supervisionen
zur Reflexion belastender Pflegesituationen. Pflegefachpersonen bendétigen zudem aus-

reichende zeitliche Ressourcen, um auf emotionale und soziale Bedirfnisse angemessen
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eingehen zu kdnnen. Nur so kann Pflege langfristig professionell, nachhaltig und im Sinne

der Betroffenen wirken.

6.2 Empfehlungen fiir die Pflegeausbildung

Aus den oben dargestellten Empfehlungen fir die Pflegepraxis lassen sich zugleich wich-
tige Impulse fir die Pflegeausbildung ableiten. Denn um den vielschichtigen Anforderun-
gen im Umgang mit Fibromyalgie-Betroffenen und deren Angehdrigen gerecht zu werden,
bedarf es einer gezielten Vorbereitung bereits im Rahmen der Ausbildung zukulnftiger
Pflegefachpersonen. Die Analyse zeigt deutlich, dass das Krankheitsbild Fibromyalgie in
der pflegerischen Ausbildung bislang nur am Rande thematisiert wird. Zwar ist es im
Rahmen der Ausbildungsstruktur nicht moglich, jedes Krankheitsbild im Detail zu behan-
deln, dennoch erscheint es aus pflegepraktischer Perspektive sinnvoll, Fibromyalgie
exemplarisch aufzugreifen, um zentrale Kompetenzen wie empathische Kommunikation,
psychosoziale Begleitung und den Umgang mit unsichtbaren chronischen Schmerzen ge-
zielt zu fordern. Der Umgang mit Fibromyalgie kann dabei stellvertretend fur ahnliche
komplexe Krankheitsbilder stehen, bei denen objektive Diagnostik und subjektives Erle-
ben haufig auseinanderklaffen. Ein besonderer Schwerpunkt sollte auf der Schulung em-
pathischer und validierender Kommunikation liegen. Lernformate wie Fallanalysen, Simu-
lationstrainings oder strukturierte Praxisreflexionen bieten hier geeignete Methoden, um
Pflegefachpersonen gezielt auf den Umgang mit Betroffenen vorzubereiten. Zentral ist
dabei die Fahigkeit, auch ohne objektive klinische Befunde das subjektive Leid der Patien-
tinnen und Patienten ernst zu nehmen und ihnen auf Augenhéhe zu begegnen. Die Pfle-
geausbildung muss an dieser Stelle nicht nur Wissen, sondern auch Haltung vermitteln.
Zudem sollte ein vertieftes Verstandnis flr anspruchsvolle Krankheitsverlaufe sowie fir
psychosoziale und soziodemografische Einflussfaktoren, etwa Geschlecht, gesellschaftli-
che Rolle oder soziale Benachteiligung, geférdert werden. Viele Betroffene erleben neben
korperlichen Beschwerden auch Stigmatisierung und mangelndes Verstandnis im Ge-
sundheitssystem. Die Ausbildung sollte zukunftige Pflegefachpersonen dafir sensibilisie-
ren und ihnen Instrumente an die Hand geben, wie sie sich in solchen Spannungsfeldern
professionell und unterstiitzend verhalten kdnnen. Ein weiterer, bislang zu wenig beachte-
ter Aspekt betrifft die Rolle der Angehérigen. Diese werden in Ausbildungskontexten oft
nur am Rande thematisiert, obwohl sie im Alltag der Betroffenen haufig eine tragende Rol-
le einnehmen. Es ist daher sinnvoll, pflegerische Handlungskompetenzen im Umgang mit
Angehorigen explizit zu férdern, etwa durch Schulungen in Angehdrigengesprachen, in-
teraktiven Fallbeispielen oder dem Einuben ressourcenorientierter Beratung. Nicht zuletzt
braucht es eine starkere Verbindung zwischen Theorie und Praxis: Ausbildungsstatten

und Praxisbetriebe sollten kooperativ daran arbeiten, Fibromyalgie als Querschnittsthema
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in praktischen Lernsituationen zu verankern. Pflegefachpersonen in Ausbildung sollen
ermutigt werden, pflegerische Herausforderungen bei unsichtbaren Erkrankungen wie Fib-
romyalgie aktiv zu reflektieren, zu analysieren und Lésungsansatze zu entwickeln. Dies
kann langfristig zu einer nachhaltigen Professionalisierung im Umgang mit chronischen
Erkrankungen beitragen. Gleichzeitig genligt es nicht, sich allein auf die Erstausbildung zu
verlassen. Auch in der berufsbegleitenden Weiterbildung sollten entsprechende Inhalte
fest verankert werden, um das Wissen Uber Fibromyalgie zu vertiefen, die Pflegepraxis
weiterzuentwickeln und den Herausforderungen dieser Patientengruppe besser gerecht

zu werden.

6.3 Empfehlungen fiir die Pflegeforschung

Die vorliegenden Ergebnisse zeigen deutlich, dass das Erleben von Menschen mit Fibro-
myalgie und deren Angehdrigen in der bestehenden Forschung noch unzureichend be-
ricksichtigt wird. Die Pflegeforschung ist deshalb gefordert, gezielt zur Sichtbarmachung
der emotionalen und psychosozialen Dimension dieser chronischen Erkrankung beizutra-
gen. Zentrale Themen wie Schmerzverarbeitung, soziale Isolation, Schuld- und Schamge-
fihle sowie Resilienz sollten dabei verstarkt in den Fokus genommen werden. Darutber
hinaus ist es notwendig, jene pflegerischen Interventionen systematisch zu untersuchen,
die zur Verbesserung der Lebensqualitat von Betroffenen beitragen kdnnen, wie etwa Be-
ratung, psychosoziale Begleitung oder Gruppenangebote. Besonders relevant erscheint in
diesem Zusammenhang auch eine vertiefte Auseinandersetzung mit der Perspektive von
Angehdrigen. Deren psychische Belastung, Rollenveranderungen im Alltag sowie konkre-
ter Unterstutzungsbedarf wurden bislang kaum in pflegewissenschaftlichen Studien be-
leuchtet. Ein weiteres zukunftsweisendes Forschungsfeld liegt in der Evaluation pflegeri-
scher Konzepte wie der validierenden Pflege oder edukativen Massnahmen im Umgang
mit chronischen, unsichtbaren Erkrankungen. Dazu gehdrt auch die Entwicklung und wis-
senschaftliche Uberprifung von Schulungsformaten, die Pflegefachpersonen in ihrer
Handlungssicherheit starken. Nicht zuletzt sollte die Pflegeforschung zur Entstigmatisie-
rung chronischer Schmerzsyndrome wie Fibromyalgie beitragen und damit auch zur An-
erkennung des subjektiven Leids ohne objektivierbare medizinische Befunde. Eine Aus-
weitung der Forschung Uber regionale Grenzen hinaus auf nationaler Ebene ist essenziell,
um belastbare und generalisierbare Aussagen zu ermdglichen und evidenzbasierte Hand-

lungsempfehlungen fir die pflegerische Praxis weiterzuentwickeln.
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Anhang
Anhang A: Flyer Patienten mit Fibromyalgie

WIE ERLEBEN PATIENTEN MIT
FIBROMYALGIE IHRE LEBENSSITUATION
IM OBERWALLIS?

Ein Forschungsprojekt der HES-SO Valais - Wallis, Studiengang Pflege

In meiner Bachelorarbeit untersuche ich wie Patienten mit Fibromyalgie ihre
Lebenssituation erleben.

Dazu suche ich interessierte Interviewpartner und Interviewpartnerinnen.

Das Ziel des Forschungsprojekts ist es, Erkenntnisse zur Lebenssituation von

Patienten mit Fibromyalgie zu gewinnen, um Schlussfolgerungen fir den
Pflegeberuf abzuleiten.

Wen suche ich?

Patienten und Patientinnen mit Fibromyalgie
e im Alter von 18 - 65 Jahren
» im Oberwallis wohnhaft
e Deutschkenntnisse

Bei Interesse oder Fragen melden Sie sich gerne bei der untenstehenden
Kontaktperson. Wir freuen uns Uber lhre Teilnahme.

Kontaktperson
Anthamatten Alena

+41 76 520 66 80
alena.anthamatten@students.hevs.ch

Begleitung der Bachelorarbeit
Carlen Fernando

Assoziierter Professor FH

HES-SO Valais - Wallis
Pflanzettastrasse 6, 3930 Visp HES-SO/ mﬁg
fernando.carlen@hevs.ch
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Anhang B: Flyer Angehorige von Fibromyalgie-Patienten

WIE ERLEBEN ANGEHORIGE VON
FIBROMYALGIE-PATIENTEN IHRE
LEBENSSITUATION IM OBERWALLIS?

Ein Forschungsprojekt der HES-SO Valais - Wallis, Studiengang Pflege

In meiner Bachelorarbeit untersuche ich wie Angehdrige von Fibromyalgie-
Patienten ihre Lebenssituation erleben.
Dazu suche ich interessierte Interviewpartner und Interviewpartnerinnen.

Das Ziel des Forschungsprojekts ist es, Erkenntnisse zur Lebenssituation der
Angehdrigen von Fibromyalgie-Patienten zu gewinnen, um Schlussfolgerungen fir
den Pflegeberuf abzuleiten.

Wen suche ich?
Angehdrige von Patienten mit Fibromyalgie
e im Alter von 18 - 65 Jahren
* im Oberwallis wohnhaft
e Deutschkenntnisse
« wohnen zusammen im gleichen Haushalt

Bei Interesse oder Fragen melden Sie sich gerne bei der untenstehenden
Kontaktperson. Wir freuen uns Utber lhre Teilnahme.

Haute Ecole de Santé

Hochschule fiir Gesundheit
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Anhang C: Gemeinsamer Flyer

WIE ERLEBEN PATIENTEN MIT
FIBROMYALGIE IHRE LEBENSSITUATION
IM OBERWALLIS?

Ein Forschungsprojekt der HES-SO Valais - Wallis, Studiengang Pflege

WIE ERLEBEN ANGEHORIGE VON
FIBROMYALGIE-PATIENTEN IHRE
LEBENSSITUATION IM OBERWALLIS?

Ein Forschungsprojekt der HES-SO Valais - Wallis, Studiengang Pflege

In meiner Bachelorarbeit untersuche ich wie Patienten mit Fibromyalgie ihre
Lebenssituation erleben.
Dazu suche ich interessierte Interviewpartner und Interviewpartnerinnen.

Das Ziel des Forschungsprojekts ist es, Erkenntnisse zur Lebenssituation von
Patienten mit Fibromyalgie zu gewinnen, um Schlussfolgerungen fir den
Pflegeberuf abzuleiten.

Wen suche ich?

Patienten und Patientinnen mit Fibromyalgie
« im Alter von 18 - 65 Jahren
« im Oberwallis wohnhaft
« Deutschkenntnisse

Bei Interesse oder Fragen melden Sie sich gerne bei der untenstehenden
Kontaktperson. Wir freuen uns tber |hre Teilnahme.

Kontaktperson

Anthamatten Alena

+4176 520 66 80
alena.anthamatten@students.hevs.ch

Begleitung der Bachelorarbeit
Carlen Fernando

Assorziierter Professor FH

HES-SO Valais - Wallis
Pflanzettastrasse 6, 3930 Visp
fernando.carlen@hevs.ch

Hes-so///vs

In meiner Bachelorarbeit untersuche ich wie Angehorige von Fibromyalgie-
Patienten ihre Lebenssituation erleben.
Dazu suche ich interessierte Interviewpartner und Interviewpartnerinnen.

Das Ziel des Forschungsprojekts ist es, Erkenntnisse zur Lebenssituation der
Angehdrigen von Fibromyalgie-Patienten zu gewinnen, um Schlussfolgerungen fiir
den Pflegeberuf abzuleiten.

Wen suche ich?
Angehdrige von Patienten mit Fibromyalgie
« im Alter von 18 - 65 Jahren
« im Oberwallis wohnhaft
« Deutschkenntnisse
« wohnen zusammen im gleichen Haushalt

Bei Interesse oder Fragen melden Sie sich gerne bei der untenstehenden
Kontaktperson. Wir freuen uns tber lhre Teilnahme.

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila
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Anhang D: Interviewleitfaden Patienten mit Fibromyalgie

Interviewleitfaden fiir Patienten mit Fibromyalgie (Alena)
Kursiv = Ergdnzungsfragen
Einstiegsfrage / Einleitung:
1. Sie leben mit einer Fibromyalgie. Erzahlen Sie mir von lhrer Situation und wie Sie
diese erleben?

2. Wie geht es lhnen heute? (aktuelles Befinden)

Erleben der Krankheit und Krankheitsbewaltigung:
3. Wann wurde bei lhnen die Diagnose Fibromyalgie gestellt?

4. Wie haben Sie den Prozess der Diagnosestellung erlebt?

5. Koénnen Sie mir von einem typischen Tag erzahlen, an dem Sie die Auswirkungen
Ihrer Fibromyalgie besonders stark spuren?

6. Was hilft Ihnen personlich am meisten, um mit der Krankheit umzugehen?

7. Haben Sie spirituelle oder andere Praktiken, die lhnen in schwierigen Momenten
Kraft geben? Kénnen Sie mir davon erzahlen?

Unterstiitzung durch das Umfeld:
8. Erzahlen Sie mir, wer sie im Alltag unterstiitzt.

9. Wie reagieren Familie, Freunde oder Kolleginnen und Kollegen auf Ihre Erkrankung?
Gibt es besondere Momente, die lhnen in Erinnerung geblieben sind?

10. Wie hat sich Ihr Arbeitsalltag durch die Diagnose verandert?
Welche besonderen Herausforderungen begegnen lhnen bei der Arbeit?

11. Gibt es Situationen, in denen Sie eher Unverstandnis erfahren?
Unterstiitzung in Gesundheitsfragen:

12. Wer unterstitzt Sie in gesundheitlichen Fragen, und wie erleben Sie diese

Unterstiutzung?

13. Kénnen Sie mir auch von Situationen erzahlen, in denen Pflegefachpersonen Sie
unterstitzt haben.

14. Was wiirden Sie Pflegefachpersonen empfehlen, um Patientinnen und Patienten mit
Fibromyalgie besser zu unterstiitzen?

Abschluss:

15. Mochten Sie uns zum Abschluss noch etwas erzahlen, das bisher nicht
angesprochen wurde?

Hes-so///viis
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Anhang E: Interviewleitfaden Angehorige von Fibromyalgie-

Patienten

Interviewleitfaden fiir Angehorige von Fibromyalgie-Patienten (Shila)
Kursiv = Ergénzungsfragen

Personliches Erleben und Alltag als Angehorige/r
1. lhr/lhre Angehorige/r (Partner, etc.) hat Fibromyalgie. Wie geht es Ihnen heute in |hrer
Rolle als Angehdrige/r eines Menschen mit Fibromyalgie?

2. Wann und wie haben Sie von der Diagnose Fibromyalgie ihres Angehdérigen
erfahren?

3. Wie hat sich Ihr eigenes Leben durch die Erkrankung |hres/lhrer Angehdrigen
verandert?

Auswirkungen auf den Angehorigen und die Beziehung
4. Wie erleben Sie die Auswirkungen der Krankheit auf den Alltag Ihres/lhrer
Angehdrigen?
Welche Verdnderungen haben Sie bei lhrem/Ihrer Angehérigen seit der Diagnose
besonders wahrgenommen?

5. Wie erleben Sie die emotionale Belastung |hres/Ihrer Angehdrigen, und wie wirkt sich
das auf Ihre Beziehung aus?

Unterstiitzung und eigene Herausforderungen
6. In welcher Form unterstiitzen Sie lhren/lhre Angehérige/n im Alltag?
Gibt es besondere Routinen oder Hilfsmittel, die Ihnen und Ihrem/Ihrer Angehérigen
helfen?

7. Welche Herausforderungen erleben Sie bei der Unterstltzung lhres/lhrer
Angehorigen?

8. Gibt es Situationen, die Sie als schwierig empfinden? Kénnen Sie mir davon
erzahlen?

Ressourcen, professionelle Unterstiitzung und Wiinsche:
9. Welche Art von Unterstlitzung — sei es durch Freunde, Familie, soziale Dienste oder
das Gesundheitssystem — hat Ihnen geholfen, besser mit der Situation umzugehen?

10. Hatte Sie mit einer Pflegefachperson im Zusammenhang mit der Erkrankung ihres
Angehdrigen Kontakt? Wenn ja, wie haben sie diesen erlebt, sowohl positiv als auch
negativ?

11. Was wirden Sie Pflegefachpersonen empfehlen, um Angehdrige von Menschen mit
Fibromyalgie besser zu unterstiitzen?

12. Wie erleben sie die Unterstlitzung des Gesundheitssystem oder andere
Gesundheitsdienste fir Sie als Angehérige und fiir Ihre betroffene Angehérige?

13. Gibt es noch etwas, das Sie uns mitteilen mochten, dass wir bisher nicht
angesprochen haben?

Hes-so///Vxis
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Anhang F: Informierte Zustimmung

Hes.soy/%‘x’a‘lg D Filiere Soins infirmiers

Studiengang Pflege

Informierte Zustimmung

Titel des Forschungsprojektes:

Wie erleben Patienten und Patientinnen mit Fibromyalgie und deren Angehérigen ihre Lebenssi-
tuation im Oberwallis?

Leitung des Forschungsprojektes:

e Anthamatten Alena, Studierende HES-SO/Wallis, Studiengang Pflege
e Heinzmann Shila, Studierende HES-SO/Wallis, Studiengang Pflege

Projektleitung:

e Dr. Carlen Fernando, Assozierter Professor HES-SO/Wallis
e Prof. Dr. phil. Dorschner Stephan, HES-SO/Wallis

Ziel des Forschungsprojektes:

Mit dieser Arbeit wollen wir erforschen, wie Patienten und Patientinnen sowie ihre Angehdérigen
die Lebenssituation mit Fibromyalgie erleben. Uns interessiert dabei besonders, wie die
Betroffenen ihre taglichen Herausforderungen erleben, wie stark die Krankheit ihren Alltag
beeinflusst und wie sie mit dieser umgehen.

Sollten Sie sich fir die Teilnahme an unserem Forschungsprojekt entscheiden, werden wir mit
lhnen ein Interview durchflihren. Die Zeit, die Dauer und der Ort wird von |hnen bestimmt und Sie
haben jederzeit die Mdoglichkeit das Interview abzubrechen. Das Interview wird mit einem
Aufnahmegerat aufgezeichnet und anschliessend anonym verschriftlicht.

Die im Rahmen des Forschungsprojektes durchgefiihrten Interviews werden nach der
Verschriftichung mit einer entsprechenden Analysemethode untersucht. Im Ergebnisbericht
kénnen einzelne Aussagen von |lhnen zur Verdeutlichung zitiert werden. Die Zitierung erfolgt
stehts ohne Namensnennung und sonstige Identifizierungsmerkmale. Die Datei mit der
Gesprachsaufzeichnung wird behutsam und vor dem Zugriff unbefugter Personen geschiitzt.
Nach Beendigung der Forschungsarbeit werden die Tonaufnahmen geldscht.

Ort und Datum Unterschrift des Interviewers

Durch meine Unterschrift stimme ich zu, dass ich Uber die Teilnahme informiert worden bin.
Zudem wurden meine Fragen geklart und ich habe den Inhalt des Forschungsprojektes
verstanden. Ich bin dartiber informiert, dass ich jederzeit meine Teilnahme widerrufen kann, sowie
meine Anonymitat gewahrt wird.

Durch das Interview entstehen keine Kosten fiir mich.

aEE=B '
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He s.soy/mﬁ:g Filiere Soins infirmiers

Studiengang Pflege

Bei weiteren Fragen kann ich mich direkt wenden an:

- Anthamatten Alena: 076 520 66 80 / alena.anthamatten@students.hevs.ch

- Heinzmann Shila: 079 326 71 02 / shila.heinzmann@students.hevs.ch

- Dr. Carlen Fernando, assoz. Prof. HES-SO/Wallis: fernando.carlen@hevs.ch

- Dr. Dorschner Stephan, Prof. phil. HES-SO/Wallis: stephan.dorschner@hevs.ch

Ein Exemplar dieser Zustimmungserklarung habe ich erhalten.

Ort und Datum Unterschrift des Teilnehmers

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila G
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Anhang G: Soziodemographischer Fragebogen
VALAIS ere >omns infiirmiers
Hes 'SO//WAUJS ;tludie:gang Pff[ege

Soziodemographischer Erhebungsbogen

Wie erleben Patienten und Patientinnen mit Fibromyalgie und deren Angehdrigen
ihre Lebenssituation im Oberwallis?

Codierung:

Interviewerin:
Ort und Datum: Uhrzeit: von bis

Personliche Daten des Interviewpartners

Ich bin Fibromyalgie-Patient/in [_| oder Ich bin Angehérige/r []
Falls Sie Angehdrige/r sind, zu welchem Verhaltnis stehen Sie (Partner/in, Ehepartner/in, Fa-

milienmitglied):

Jahrgang:
Geschlecht:
Herkunft:
Zivilstand:

Religion:

Hochster Bildungsabschluss

Keine Ausbildung

Berufliche Grundausbildung (Sekundarstufe)
Allgemeinbildende Ausbildung(en) (Sekundarstufe)

Hoéhere Fachschulen (Tertiarstufe — Hohere Berufsbildung)
Fachhochschulen (Tertiarstufe — Hochschulen)

Universitaten Hochschule (Tertiarstufe — Hohere Berufsbildung)

OOooooog

Andere:

Beruf (aktuelle berufliche Tatigkeit) / Stellenprozente:

Familiensituation (Partner/in, Anzahl Kinder und Alter):

apuEen 1
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Hes.SO//VALAlS ] Filiére Soins infirmiers
WALLIS —J Studiengang Pflege

Personliche Erfahrungen mit Fibromyalgie

Seit wann haben Sie/ihre Angehorige die Diagnose Fibromyalgie?

Bei welchen Therapien sind Sie/ihre Angehdrige in Behandlung?

Bei wie vielen Arzten waren Sie/ihre Angehérige beziiglich Fibromyalgie in Behandlung/zur
Abklarung?

Sind Sie/ihre Angehdrige mit der aktuell eingestellten Therapie zufrieden?

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila |
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Anhang H: Arbeits- und Zeitplan

Der Zeitplan fur die vorliegende Arbeit wird hier mit einer Tabelle dargestellt.

Datum Arbeiten

21.05.24/22.05.24  (Woche e Findung des Themas

21) e Einlesen in das Thema

28.10.2024 — 30.10.24 e EinfUhrung und offizieller Start der Bachelorar-
(Woche 44) beit

Theoretischer Input zum Exposé
Erste Besprechungen mit den Betreuungsperso-

nen

04.11.24 - 12.12.24
(Woche 45 — Woche 50)

Einlesen in die Thematik
Erstellen des Exposés
Erstellen und Verbreitung des Flyers

Festlegen des Interviewleitfadens

09.12.24 (Woche 50)

Prasentation des Exposés mit Besprechung

10.12.24 (Woche 50)

Theoretischer Input zur Datenerhebung

13.12.24 (Woche 50)

Abgabe des Exposés

16.12.24 — 10.01.25
(Woche 51 — Woche 2)

Durchfihrung des ersten Interviews und Tran-

skription des Interviews

06.01.25 -17.01.25
(Woche 2 — Woche 3)

Weitere Literatursuche und Literaturanalyse fir
den Theorieteil
Parallel das Erstellen des theoretischen Rah-

mens

20.01.25 - 14.03.2025
(Woche 4 — Woche 11)

Datenerhebung durch die Interviews und fortlau-

fende Transkription der Interviews

03.02.25 - 07.02.25
(Woche 6)

weiteres Schreiben an dem theoretischen Rah-
men und Methodik

17.03.25 - 04.04.25
Woche 12 — Woche 14)

Datenanalyse
weiteres Schreiben an der Problembeschrei-

bung, theoretischer Rahmen und Methodik

04.04.2025 — 02.05.25
(Woche 14 — Woche 18)

Verfassen von Ergebnissen, Diskussion und

Schlussfolgerung

09.06.25 — 27.06.25
(Woche 24 — Woche 26)

Korrekturlesen und Uberarbeitung

Reservezeit
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30.06.25 — 04.07.25

Drucken und Binden der Bachelorarbeit

(Woche 27)

Woche 28 e Abgabe der Bachelorarbeit
(09.07.25 bis 10n00)

Woche 34/35/36 e Verteidigung der Bachelorarbeit

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila
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Anhang I: Postskriptum

VALAIS
Hes SO//WALUS Filiere Soins infirmiers
—J Studiengang Pflege
Postskriptum
Codierung:
Interviewer:

Datum des Interviews:
Uhrzeit des Interviews: von bis Dauer in Minuten:

Zusammenfassung des Interviews:

aEE=n 1
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Hes-so/// wis

Filiere Soins infirmiers
—J Studiengang Pflege

Interviewsituation:

Besondere Vorkommnisse wahrend dem Interview:

Gesprache vor dem Einschalten des Aufnahmegerates:

Gesprache nach dem Abschalten des Aufnahmegerates:

Verhalten der Interviewten Person:

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila M
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Anhang J: Transkriptionsregeln

Zeichen Bedeutung
kurze Pause bis zu drei Sekunden

(). Langere Pause, in der Klammer die Anzahl
Sekunden der Pause

Wort Stark betontes Wort

Wort Gedehnt gesprochenes Wort

Wo/Wort Abgebrochenes Wort oder Satz

mhm Zustimmung, aufmerksames Zuhdéren, Be-
statigung und Anteilnahme

ah Pausenfuller

[Handlung] Situationsbeschreibung in Klammern

(-..) Unverstandliche Ausserung/Wortlaute

"L Walliserdeutsche Begriffe, welche nicht
Ubersetzt werden konnen

(F. Carlen und S. Dorschner, persénliche Kommunikation, 17.01.2025).
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Erklarung

Wir erklaren hiermit, dass wir die vorliegende Arbeit selbststandig und ohne andere als
die angegebene fremde Hilfe verfasst haben. Es wurden ausschliesslich Quellen und
Hilfsmittel verwendet, auf die in der Arbeit verwiesen werden. Zitate, Abbildungen und
Grafiken, die wortlich oder sinngemass aus Quellen entnommen wurden, haben wir als
solche gekennzeichnet.

Weiterhin erklaren wir, dass weder wir noch Dritte die vorliegende Arbeit an anderen

Hochschulen eingereicht haben.

ANthROY MM
Visp, 09. Juli 2025 « '
Anthamatten Alena

Visp, 09. Juli 2025

Heinzmann Shila

Anthamatten Alena, Heinzmann Shila (@]



