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Zusammenfassung

Hintergrund:Modelle, die Menschen mit Demenz und Angehörige sowie Expert:innen
aus verschiedenen Versorgungssettings in Forschung aktiv einbeziehen, sind bisher
im deutschsprachigen Kontext nicht implementiert. Diese sind notwendig, um auch
die Perspektive der „Mitforschenden“ aktiv einzubinden und Themen aufzugreifen,
die sich am Alltag von Menschen mit Demenz und ihren Angehörigen und in der
Versorgungspraxis Tätigen orientieren.
Ziel der Arbeit: Das Ziel ist die Entwicklung eines vorläufigen Frameworks für
gemeinsames Forschen.
Material und Methoden: Das Vorgehen beinhaltet einen partizipativen Ansatz mit
Stakeholdern verschiedener Personengruppen. Dazu zählen Menschen mit Demenz,
Angehörige sowie Expert:innen aus dem langzeit- und akutstationären Setting. Es
wurde ein Modell der partizipativen Forschung in die deutsche Sprache übersetzt
und in virtuellen Meetings mit Stakeholdern besprochen, diskutiert und konsentiert.
Die Ergebnisse wurden in einem Workshop besprochen, um die als notwendig
erachtete Unterstützung der „Mitforschenden“ herauszuarbeiten. Die Treffen wurden
in Protokollen festgehalten und inhaltsanalytisch deduktiv induktiv ausgewertet.
Ergebnisse: Insgesamt nahmen 13 Stakeholder an dem partizipativen Vorhaben teil.
Das Framework für gemeinsames Forschen beinhaltet Grundprinzipien, Tätigkeiten
und Unterstützungsbedarfe des gemeinsamen Forschens.
Diskussion: Neben Expert:innen aus unterschiedlichen Settings der Gesundheits-
versorgung möchten und können auch Menschen mit Demenz und Angehörige
aktiv in Forschung einbezogen werden. Um das vorläufige Framework weiterzuent-
wickeln, wird es in Projekten partizipativer Forschung am Deutschen Zentrum für
Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE) Standort Witten erprobt und verdichtet.
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Einleitung

Im deutschsprachigen Raum entwickelte
sich partizipative Forschung sukzessive in
den letzten25Jahren,auchdurchdieGrün-
dung des Netzwerks für Partizipative Ge-
sundheitsforschung[8]. IneinigenLändern
(z. B. United Kingdom) ist partizipative For-

schung ein methodisches Vorgehen, das
in der Versorgungsforschung etabliert ist
[2]. Menschen mit Demenz werden selten
aktiv in Versorgungsforschung in Deutsch-
land eingebunden [7]. Um Forschende in
der Umsetzung zu unterstützen, bedarf es
eines Modells, das Prinzipien und Tätig-
keitsbereiche festhält.
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Hintergrund und Fragestellung

Der Einbezug von Personen der Öffent-
lichkeit in Gesundheits- und Versorgungs-
forschung wird als partizipative Gesund-
heitsforschung bezeichnet, um die Betei-
ligung dieser Personen in allen Schritten
des Forschungsprozesses zu steigern [10].
Zu diesen Personengruppen zählen Men-
schen mit einer Erkrankung, deren An-/
Zugehörige sowie Personen der Gesund-
heitsprofessionen und -versorgung. Das
Ziel ist es, wissenschaftlich hierarchische
Strukturen zu dezentralisieren [20] sowie
beteiligteAkteur:innen individuell undkol-
lektiv zu ermächtigen [19]. Das kann die
Relevanz des Forschungsgegenstandes für
die Personengruppen verbessern. Gleich-
zeitig ermöglicht der Einbezug von Per-
sonen der Öffentlichkeit nicht nur einen
größeren Personenkreis, der an der For-
schung mitwirkt, sondern auch verbesser-
te Möglichkeiten der Gewinnung hetero-
gener Populationsgruppen sowie die Dis-
semination von generiertem Wissen über
die wissenschaftliche Community hinaus
[6]. Der Einbezug dieser Personengruppen
erhöht das Vertrauender Endnutzenden in
die Forschungsergebnisse [9]. Herausfor-
derungen sind z. B. Konflikte unter Perso-
nengruppen aufgrund heterogener Exper-
tise, Prioritäten und Erwartungen, die kon-
tinuierliche Reflexion und Selbstreflexion
oder die Angemessenheit forschungsethi-
scher Grundsätze [19].

International gibt esHandlungsrahmen
zumEinbezugunterschiedlicherPersonen-
gruppen. Die Einbindung umfasst Tätig-
keitsbereiche, wie die Rekrutierung, die
aktive EinbindungalsMitforschende inDa-
tenerhebung, -auswertung oder Dissemi-
nation [12]. Es werden verschiedene Aus-
prägungender Einbindung [2], die vonge-
ringem bis hohem Ausmaß reichen, unter-
schieden. SolcheModelle ermöglichenBe-
teiligten, eine eigenständige Beurteilung
und Reflexion der jeweiligen Einbindung
vorzunehmen [21]. Aner [1] beschreibt Kri-
terien, die in der Durchführung partizipa-
tiver Methoden umgesetzt werden sollen,
wie u. a. die Reflexion des Kontextes, die
Abgabe von Macht an die Beteiligten, die
Transparenz unterschiedlicher Ausgangs-
punkte sowie die gemeinsame Planung
und Durchführung von Partizipation [1].

International ist in der Versorgungsfor-
schung von Menschen mit Demenz der
aktive Einbezug dieser Personengruppe
nicht wegzudenken, um zu Relevanz, Ak-
zeptanz, Ethik und Qualität von Forschung
[5, 7] sowie zur Zufriedenheit der Verbrau-
cher:innen [1] beizutragen. InDeutschland
ist die Partizipation vonMenschen mit De-
menz noch nicht weit fortgeschritten [3],
obwohl sie Verbrauchenden die Möglich-
keit bietet, auf die eigenen Lebensverhält-
nisse Einfluss zu nehmen [1]. Um dies zu
fördern, braucht es universelle Grundsät-
ze der Beteiligung in der Forschung von
Menschen mit Demenz [13] und damit
ein Bewusstsein der Forschenden für De-
menz [14]. Modelle, die Menschen mit De-
menz einbeziehen und deren Unterstüt-
zungsbedarf berücksichtigen, können de-
ren Einbezug in Forschung unterstützen,
indemsiePrinzipienundMöglichkeitenso-
wie zu beachtende Aspekte des Einbezugs
adressieren. Nur durch den Einbezug der
Perspektive von Menschen mit Demenz
und ihren Angehörigen kann Forschung
zu dieser Zielgruppe die für sie relevanten
Themen adressieren und die Relevanz der
Forschung sowie die Durchführung des
Forschungsprozesses überhaupt erst be-
gründen [7]. Dabei ist es im Kontext der
„echten“ Partizipation [1] von besonderer
Relevanz, soziale Inklusion und Chancen-
gleichheit mitzudenken und umzusetzen
[1]. Griffith et al. [7] halten Empfehlungen
zum Einbezug vonMenschen mit Demenz
undihrenAngehörigenineinemBest-Prac-
tice Rahmenwerk vor. Sie beschreiben die
Relevanz wiederkehrender, flexibler Tref-
fen zum Beziehungs- und Vertrauensauf-
bau, zur Festlegung gruppenspezifischer
Kommunikationsstrategien, des Einklangs
von Forschungsgegenstand mit gelebten
Erfahrungen der Menschen mit Demenz,
des Einbezugs vonMenschen mit Demenz
im gesamten Forschungsprozess sowie ei-
nes qualifizierten Vermittlers [7].

Modelle, die den aktiven Einbezug
in Forschung von Menschen mit De-
menz und Angehörigen zusammen mit
Expert:innen aus unterschiedlichen Ver-
sorgungssettings fokussieren, sind für den
deutschsprachigen Kontext zum jetzigen
Zeitpunkt nicht zu identifizieren.

Das Ziel war es, ein erstes vorläufi-
ges Framework für gemeinsames Forschen
zwischen Menschen mit Demenz, Ange-

hörigen sowie Mitarbeitenden einer For-
schungsinstitution und Expert:innen aus
der langzeitstationärenAltenhilfeunddem
akutstationären Setting zu erstellen. Da-
raus leiten sich folgende Fragen ab:
1. Welche Ausprägungen der Einbin-

dung können sich die verschiedenen
Personengruppen für eine Zusammen-
arbeit in der Versorgungsforschung
vorstellen?

2. Welche Konsequenzen ergeben sich
hieraus für das gemeinsame For-
schen, sowohl für die professionellen
Forschenden als auch die Mitforschen-
den?

3. Welche Unterstützung benötigen die
verschiedenen Personengruppen?

Methode

Das Vorgehen beinhaltet die Übersetzung
und kulturelle Adaption des Modells von
Finderup et al. [4] durch die Autor:innen
sowie die Besprechung dieses überarbei-
teten Modells im Rahmen von Meetings
und einem Workshop mit Stakeholdern.
Das Vorgehen derMeetings und desWork-
shops orientiert sich an einem partizipa-
tiven Ansatz, bei dem die Teilnehmenden
das überarbeitete Modell diskutierten, re-
flektierten und mitgestalteten. Nach dem
Stufenmodell der Partizipation entspricht
diese Vorgehensweise bereits der Stufe
der Partizipation [21]. Kriterien [1], die an
dieses Vorgehen angelegt wurden, sind,
dass die Meetings und der Workshop in
einengrößerenKontextmit verschiedenen
Stakeholdern eingebunden wurden, die
Stakeholder die Benennung der Zusam-
menarbeitsformen mitbestimmen konn-
ten, die Ausgangspositionen der Stake-
holder und Forschenden transparent ge-
machtwurdenunddamit die Lernprozesse
inpartizipativenMethodenaller Beteiligen
gefördert wurden.

Methodische Erläuterungen zum theo-
retischen Rahmen, zur Rekrutierung der
Stakeholder, zur Ethik sowie nähere Er-
läuterungen zu den Stakeholdern können
dem Zusatzmaterial online entnommen
werden.

Stakeholder/Sample

Es haben 13 Stakeholder an den Meetings
teilgenommen. Hierzu zählen 2 Menschen
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Abb. 18Ablauf desWorkshops

mit Demenz, 2 Angehörige, 5 Expert:innen
aus der Altenhilfe sowie 4 Expert:innen
aus dem akutstationären Setting. Von den
Stakeholdern haben 12 an den virtuel-
len Meetings und 9 Personen an dem
Workshop teilgenommen. Gründe für eine
Nichtteilnahme an dem Workshop waren
mangelnde zeitliche Ressourcen.

Meetings mit den Stakeholdern

Setting
Da sich die Stakeholder in verschiedenen
geografischen Regionen zu den Forschen-
den befanden, fanden die Meetings vir-
tuell über die Videokommunikationsplatt-
form Zoom statt. Der Workshop wurde in
einer barrierefreien Räumlichkeit in Nord-
rhein-Westfalen durchgeführt. Die Mee-
tingswurdenhomogenmit jeweiligenPer-
sonengruppen durchgeführt.

Vorbereitung der Meetings
Es wurden Präsentationen in einfacher
Sprache vorbereitet, um niederschwellig
Informationen zum Modell nach Finderup
et al. [4] vorzustellen. Die Unterlagen
erhielten die Teilnehmenden vor dem
Treffen per E-Mail.

Ablauf der Meetings
Die virtuellen Meetings wurden von Okto-
berbisNovember2022durchgeführt.Nach
einer Vorstellungsrunde und einer Vorstel-
lung zu dem Modell der 5 Ausprägungen
der Einbindung in Forschung fand im An-
schluss ein Austausch statt. Hier erläuter-
tem Stakeholder ihre Perspektive hinsicht-
lich der Ausprägung, möglicher Formen
der Zusammenarbeit innerhalb der Per-

sonengruppen und sich daraus ableiten-
der notwendiger Unterstützungsbedarfe.
Die Meetings wurden schriftlich in Ergeb-
nisprotokollen festgehalten.

Workshop

Ablauf, Setting
Mit Abschluss des Projektvorhabens wur-
de am 08.12.2022 einWorkshop in Präsenz
durchgeführt, zu dem alle Stakeholder aus
den virtuellen Meetings eingeladen wur-
den.

Vorbereitung des Workshops
DieErgebnissederMeetingswurdendurch
ALH und MR zusammengefasst und in ei-
ner Präsentation für die Abschlussveran-
staltung festgehalten.

Ablauf des Workshops
Der Workshop (. Abb. 1) beinhaltete ei-
ne Vorstellungsrunde und die Ergebnis-
vorstellung aus den Meetings. Anschlie-
ßend erfolgte eine 60-minütige Kleingrup-
penarbeit der Stakeholder. Die Kleingrup-
pen wurden so zusammengesetzt, dass
je 2 Stakeholder unterschiedlicher Perso-
nengruppen die Aufgabenstellung bear-
beiteten. Dabei wurden sie von den For-
schenden unterstützt. Das Ergebnis um-
fasstedie schriftlicheDarstellung ihrer Vor-
stellungen zur Zusammenarbeit sowie der
hierzu benötigten Unterstützung mit an-
deren Personengruppen auf einer Meta-
plantafel. Ihre Ausarbeitungen wurden im
Plenum präsentiert. Der Workshop wurde
protokolliert; die Metaplantafeln wurden
fotografisch dokumentiert.

Datenanalyse
Die Protokolle und Fotos der Metaplanta-
feln wurden in MAXQDA (VERBI Software,
Berlin, Deutschland) [18] überführt und
mittels inhaltlich strukturierender quali-
tativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz und
Rädiker [11] deduktiv induktiv ausgewer-
tet.

Ergebnisse

Gemeinsames Forschen und
benötigte Unterstützung

Im Folgenden werden die Hauptkatego-
rien „Grundprinzipien der Zusammenar-
beit“, „Formen der Zusammenarbeit“ und
„Benötigte Unterstützung“ beschrieben
(. Abb. 2). Die Formen der Zusammen-
arbeit überschneiden und ergänzen sich,
auch wenn sie getrennt voneinander
dargestellt werden.

Grundprinzipien der Zusammenar-
beit

Die Personengruppen nannten Vorausset-
zungen, um gemeinsam zu forschen. Je
mehr Voraussetzungen vorhanden sind,
desto umfangreicher können sie in ein
Forschungsprojekt eingebunden werden.
Menschen mit Demenz und ihre Ange-
hörige sehen Sozialkompetenzen anderer
Personengruppen und den Aspekt der Be-
ziehungsbildung als notwendige Faktoren
an. Expert:innen sehen personelle, zeit-
liche als auch finanzielle Ressourcen als
Kriterien an, ohne die sie nicht an ge-
meinsamen Forschungsprojekten mitwir-
ken können. Häufig wird anhand dieser
Kriterien entschieden, ob und in welchem
Umfang sie eine Einbindung für sich ein-
oder ausschließen.

Formen der Zusammenarbeit

1. Zusammen mit den Stakeholdern wur-
den die Formen der Zusammenarbeit
nach Finderup et al. [4] bestätigt und
wie folgt benannt: I „Erhalten von
Informationen“, II „Beitragen“, III „Ein-
fluss nehmen“, IV „Mitgestalten“ und V
„Mitforschende sein“. Die favorisierten
Formen der Zusammenarbeit und Ein-
bindung werden durch die Stakeholder
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Gemeinsames Forschen und benötigte Unterstützung
Grundprinzipien

Sozialkompetenzen
Toleranz – Authentizität – Empathie - Engagement

Beziehungsbildung
Vertrauen - Stabilität

Ressourcen
Personelle Ressourcen - Zeitliche Ressourcen - Finanzielle Ressourcen

Feedback geben
+

Informationen erhalten

Erhalten von 
Informationen Beitragen Einfluss nehmen Mitgestalten Mitforschende sein

Menschen mit Demenz

Angehörige

Expert:innen

Zielgruppenübergreifend

Informationen erhalten

Gemeinsames thematisches
Verständnis klären

Gemeinsam diskutieren
+

Feedback geben
+

Informationen erhalten

Erfahrungsaustausch

Erfahrungsaustausch

Entscheidungen treffen & mitgestalten
+

Gemeinsam diskutieren
+

Feedback geben
+

Informationen erhalten

Literaturrecherche, Gatekeeper sein

Wissen einbringen, unterstützen, beraten, Gatekeeper
sein, Verfassen von Texten

Gatekeeper sein, Organisation von 
Informationsveranstaltungen, Rekrutierung 

Studienteilnehmer:innen, Erfahrungen einbringen

Für einzelne Aufgaben & Umsetzung verantwortlich sein
+

Entscheidungen treffen & mitgestalten
+

Gemeinsam diskutieren
+

Feedback geben
+

Informationen erhalten

Von A bis Z mitmachen, Vorträge halten

Auslotprozess, Absichtserklärung, Planung der Studie, 
Durchführung der Studie

Zielgruppenübergreifend

Support zu
Informationen erhalten

- Informationsvermittlung 
erfolgt verständlich – frühzeitig
- Verschriftlichung
Zusammenfassungen von
Kernaussagen – Bullet-Points
- Visualisierung von Texten 
Durch Einsatz von Farben
- Verbalisierung
Sprechgeschwindigkeit –
Verständlichkeit
- Person- und 
Zielgruppenspezifik
- Zugang zu Informationen via
Internetseite – App – Cloud 

Support zu
Feedback geben

+
Informationen erhalten

- Ermöglichen von Transparenz

Menschen mit Demenz

Angehörige

Expert:innen

Support zu
Gemeinsam diskutieren

+
Feedback geben

+
Informationen erhalten

- Rollen- und Aufgabendefinition der 
Beteiligten

- Gemeinsames Verständnis zur
Thematik schaffen durch:
Sprechgeschwindigkeit – Wiederholung 
von Gesagtem – Verständlichkeit von
Informationen (kurz, deutliche
Aussprache)

- Präzisierung von
Aufgabenstellungen – der
Benennung von konkretem/ 
konkreter Ansprechpartner:in

Support zu

Entscheidungen treffen & mitgestalten
+

Gemeinsam diskutieren
+

Feedback geben
+

Informationen erhalten

- Aufgabenverteilung und Zeitmanagement: Feste:r
Ansprechpartner:in – Zielgruppenspezifische 
Rollenverteilung – Ressourcen nutzen - Zeitplan

- Informationen zur Projektentwicklung: Verbindliche
Feedbackrunden – Quartalsberichte 

- Begleitung und regelmäßiger Austausch durch 
wissenschaftliche Mitarbeitende

- Wissensvermittlung (Seminare, 
Technikkompetenz)

- Support im Alltag: Organisation des Transports
für Präsenz-Treffen

- Support im Alltag: Übernahme Versorgung 
des/der Betroffenen – Organisation Transport zu 
Präsenz-Treffen – Finanzielle Entlastung

- Support im Mitgestalten: Wissenserwerb –
Offenheit für Kritik – Unterstützung als Gatekeeper
– Gegenlesen von Texten

Support zu

Für einzelne Aufgaben & Umsetzung verantwortlich sein
+

Entscheidungen treffen & mitgestalten
+

Gemeinsam diskutieren
+

Feedback geben
+

Informationen erhalten

- Vereinbarung zu Zusammenarbeit & Art der 
Zusammenarbeit

- Moderation des Projekts
- Wissensvermittlung
- Stellvertretung für Aufgaben haben
- Austausch

- Unterstützung bei Vorträgen (Üben, Stellvertretung 
sein)

- Kommunikation: Erhalt konkreter Informationen

p

Benötigte Unterstützung

Formen der Zusammenarbeit

Abb. 28 Ergebnistabelle

auf dem Kontinuum von passiv zu aktiv
vermehrt beschrieben:

2. „Erhalten von Informationen“: Der
zielgruppenübergreifende Fokus liegt
darin, ein thematisches Verständnis
des Projektes zu entwickeln.

3. „Beitragen“: Es wurden keine weiteren
Konkretisierungen beschrieben.

4. „Einfluss nehmen“: Menschen mit
Demenz und Expert:innen beider
Settings nannten den Erfahrungsaus-
tausch. Dieser beinhaltet sowohl das
Einbringen eigener Vorstellungen und
Erfahrungen sowie die Diskussion zum
Forschungsgegenstand oder zu Ent-
scheidungen im Forschungsprozess.

5. „Mitgestalten“: Wurde als die häufigste
Art der Zusammenarbeit mit Forschen-
den beschrieben. In Bezug auf die Re-

krutierung von Personen, die zu einem
Thema Feedback geben und gemein-
sam diskutieren, sehen sich Menschen
mit Demenz auch als Gatekeeper zu
Selbsthilfegruppen für Menschen mit
Demenz oder zu (oft geschlossenen)
Gruppen in Sozialmedien, denen sie
angehören. Menschen mit Demenz
sehen sich auch in der Durchführung
von Literaturrecherchen. Angehörige
sehen sich daneben beispielsweise
in einer Unterstützungs- und Bera-
tungsfunktion durch Einbringen ihrer
beruflichen Expertise (beispielsweise
als gesetzliche Betreuung). Auch die
Unterstützung und das Verfassen von
Texten wurden benannt. Expert:innen
sehen sich neben der Funktion des
Gatekeepers zu beispielsweise Studie-

renden auch in der Organisation von
Informationsveranstaltungen, der Re-
krutierung von Studienteilnehmenden
und das Einbringen ihrer persönlichen
Erfahrungen.

6. „Mitforschende sein“: Für Menschen
mit Demenz beinhaltet „Mitforschende
sein“, dass sie in allen Ausprägungen
Tätigkeiten übernehmen und aus-
führen. Für Expert:innen bedeutet
es, Verantwortung zu übernehmen.
Zu Beginn der jeweiligen Studie wird
der Eigenverantwortung ein Auslot-
prozess zusammen mit der Gruppe
vorangestellt. Es wird abgewogen,
welche konkreten Tätigkeiten im For-
schungsprojekt eigenverantwortlich
durchgeführt werden können. Dieses
Handeln wird auch durch die per-
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sönliche Erfahrung mit vorherigen
Forschungsprojekten beeinflusst. Ei-
genverantwortliche Tätigkeitsfelder
beinhalten für sie, die Studie zu planen
und durchzuführen.

Benötigte Unterstützung

Die Personengruppen benötigten Unter-
stützung, umgemeinsamzu forschen.Die-
se Notwendigkeit nimmt mit der Ausprä-
gung der Zusammenarbeit zu, da sie die
Unterstützung der unteren Ausprägungen
miteinschließt.

I „Erhalten von Informationen“. Für ein
gemeinsames thematisches Verständnis
bedarf es verschiedener Arten von In-
formationsvermittlung. Menschen mit
Demenz benötigen verschriftlichte In-
formationen, verständlich, in kurzen Zu-
sammenfassungen von Kernaussagen
aufbereitet, in einfacher Sprache und der
Nutzung von Bullet Points. Die Visuali-
sierung von Informationen wird durch
Farbeinsatz erleichtert. Die Verbalisie-
rung von Informationen wünschen sich
Menschen mit Demenz auf Augenhöhe
in moderater Sprechgeschwindigkeit un-
ter Nutzung verständlicher Begriffe, die
sich in verschriftlichten Informationen
wiederfinden. Die Personengruppen be-
nötigten Unterstützung in der Art der
Informationsvermittlung, die angepasst
an beispielsweise die Demenzform, das
Demenzstadium, das Alter, die Kultur,
die Muttersprache sowie die Biografie
der Zielgruppe erfolgen soll. Auch die
Unterstützung im einfachen Zugang von
Informationen wird benötigt. Den Ver-
sand von Unterlagen zur Vorbereitung
wünschen sich Menschen mit Demenz
und Angehörige mehrere Tage vor dem
geplanten Treffen. Personengruppen ge-
ben auch die Notwendigkeit des tech-
nikgestützten, zielgruppenspezifischen
Informationserhalts via Internetseite, App
oder Cloudsystem an.

II „Beitragen“.RückmeldungenderStake-
holder zum Projekt sind ernst zu nehmen.
Die zuvor beschriebene Beziehungsbil-
dung und damit korrespondierendes Ver-
trauen mit dem Projektteam beeinflussen,
wie transparent Feedback gegeben wird.
Menschen mit Demenz benötigen hierzu

präzise formulierte Aufgabenstellungen
und eine konkrete Ansprechperson zur
Beantwortung offener Fragen.

III „Einfluss nehmen“. In der Gruppe be-
darf es einer Rollen- undAufgabendefiniti-
on aller Stakeholder. Daraus leitet sich die
Notwendigkeit ab, Klarheit über das Pro-
jektverständnis aus diesen Rollen heraus
zu erhalten, damit jede Person eigenstän-
dig und für sich selbst entscheiden kann,
wie sie die Aufgabedes „Einflussnehmens“
in Diskussionen gestalten möchte. In Dis-
kussionen wünschen sich Personengrup-
pen eine angemessene Sprechgeschwin-
digkeit und eine verständliche Sprache so-
wie die Wiederholung von Argumenten,
die nicht mit der Anwesenheit von Men-
schen mit Demenz zu begründen ist.

IV „Mitgestalten“. Zielgruppenübergrei-
fend wird eine Unterstützung durch eine
feste Ansprechperson in Aufgabenvertei-
lung und Zeitmanagement gewünscht.
Stakeholder benötigen Aufgabenzuwei-
sungen, die sich an ihren Ressourcen
und Kompetenzen, wie beispielsweise be-
rufliche Expertisen (z. B. Fremdsprachen-
kompetenzen für Übersetzungsaufgaben)
ausrichten. Hinsichtlich des Zeitmanage-
ments bedarf es eines konkreten Zeitplans
für die Aufgaben sowie des verbindlichen
Klärens zeitlicher Kapazitäten. Im Pro-
jektverlauf wünschen sich Stakeholder,
zur Projektentwicklung durch Quartalsbe-
richte und halbjährliche Feedbackrunden
informiert zu werden.

Menschen mit Demenz sowie Angehö-
rige benötigen eine:n wissenschaftliche:n
Mitarbeiter:inals Begleitperson,Ansprech-
partner:in und Forschungskolleg:in, mit
der sie zusammen Aufgaben durchführen
und offene Fragen klären. Menschen mit
Demenz und Angehörige benötigen in
Seminaren Unterstützung in der Tech-
nikkompetenz. Angehörige benötigen
Unterstützung im Wissenserwerb durch
Workshops und Literaturempfehlungen zu
wissenschaftlichem Arbeiten. Menschen
mit Demenz und Angehörige benötigen
darüber hinaus Unterstützung im Alltag,
beispielsweise bei dem Transport zum
Veranstaltungsort.

V „Mitforschende sein“. Zielgruppen-
übergreifendbeinhaltetdieUnterstützung

die Anforderung einer Vereinbarung zur
Zusammenarbeit. Es wird eineModeration
gefordert, die sowohl als Ansprechperson
als auch für die Koordination des Projek-
tes zuständig ist und einen regelmäßigen
Projektaustausch insbesondere in Präsenz
terminiert. Um Mitforschende sein zu
können, muss ein Angebot zur Wissens-
vermittlung gegeben werden. Da sich
Menschen mit Demenz in der Eigenver-
antwortung des Vorträgehaltens sehen,
fordern sie Unterstützung im Einüben in
der Gewissheit, dass sie im Krankheitsfall
vertreten werden.

Diskussion

Unser vorläufiges Framework zeichnet sich
im Vergleich zu anderen Untersuchungen
und Empfehlungen zum Einbezug von
Menschen mit Demenz und ihren Ange-
hörigen dadurch aus, dass in 5 verschiede-
nen Ausprägungen der Zusammenarbeit
Voraussetzungen, Aufgabenfelder und
Unterstützungsmaßnahmen differenziert
herausgearbeitet wurden. Die Inhalte
stützen dennoch die Ergebnisse und da-
raus abgeleiteten Empfehlungen anderer
Studien. Die Voraussetzung der Bezie-
hungsgestaltung, des Vertrauensaufbaus
und vorhandener Sozialkompetenzen, die
Menschen mit Demenz und Angehöri-
ge während der gemeinsamen Gespräche
wiederkehrendbenannten, stütztdieEmp-
fehlung von Griffith et al. [7]. Sie betonen,
dass die Entwicklung von Beziehungen
im Verlauf des Forschungsprozesses in
Form von wiederkehrenden und flexiblen
Treffen gegenseitigen Respekt hervorruft.
Gove et al. [5] betonen neben der konti-
nuierlichen Beachtung des emotionalen
Wohlergehens der Menschen mit Demenz
insbesondere die Reziprozität in Form sich
ergänzender Kompetenzen und Beiträge
von Forschenden und Menschen mit De-
menz als Aspekt, der Beziehungen fördert
und gegenseitigen Respekt hervorruft.

Die Formen der Zusammenarbeit in
den 5 Ausprägungen der Einbindung, die
Personengruppen in den Treffen benann-
ten, machen deutlich, dass Menschen mit
Demenz, Angehörige sowie Expert:innen
aus der akut- und langzeitstationären Pfle-
ge in alle Stufen des Forschungsprozesses
aktiv eingebunden werden möchten. Die
Relevanz der kontinuierlichen Einbindung
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im fortlaufenden Forschungsprozess wird
auch in der Literatur deutlich [5, 7, 15].
Hier wird insbesondere die Planung einer
Studie im Kontext der Berücksichtigung
von Personengruppen in der Antragstel-
lungundBudgetplanungunterstrichen[5].
Dennoch betonen Gove et al. [5], dass For-
schende die finanzielle und administrative
Gesamtverantwortung zu tragen haben.
Die durch die Stakeholder als notwendig
beschriebene Unterstützung zu gemein-
samem Forschen korrespondiert mit den
ForderungenderAlzheimer Europe [5]. Da-
bei ist es von besonderer Relevanz, dass
Barrieren, die durch die Krankheitsspezifi-
ka der Personenmit Demenz einhergehen,
beachtet und identifiziert werden, sowie
die freie und autonome Entscheidungsfä-
higkeit der Personmit Demenz im Kontext
partizipativerForschungadressiertwerden
[3].

Limitationen

Das Modell von Finderup et al. [4] wurde
nicht für und auch nicht mit Menschen
mit Demenz entwickelt. Die in dieser Stu-
die übersetzte Version wurde jedoch mit
Menschen mit Demenz, Angehörigen so-
wie Expert:innen diskutiert und reflektiert.
Auf dieseWeise hatten die Stakeholder so-
wohl Einfluss auf die Gestaltung als auch
die Inhalte der partizipativen Vorgehens-
weise.

Die teilnehmenden Stakeholder hat-
ten bereits Erfahrungen in der Teilnahme
an Forschungsprojekten gesammelt und
konnten somit ihre Expertise zu Formen
der Zusammenarbeit und benötigter Un-
terstützungeinbringen.DieErgebnisseun-
serer Studie sind nicht repräsentativ und
nicht übertragbar auf jeneStakeholderwie
auch Menschen mit Demenz, die über gar
keine bis wenig Forschungserfahrung ver-
fügen. Darüber hinaus konnten aus Grün-
den fehlender zeitlicher Ressourcen nur
2 Personen mit Demenz teilnehmen. Aus
diesem Grund sind die Ergebnisse nicht
repräsentativ für diese Personengruppe.
Um in der Wissenschaft sozialer Ungleich-
heit entgegenzuwirken [1], sind Studien
notwendig, um ihre Perspektiven aktiv zu
berücksichtigen und einzubeziehen, mit
dem Ziel, das vorläufige Framework des
gemeinsamen Forschens weiterzuentwi-
ckeln.

Das vorläufige Framework für gemein-
sames Forschen bietet ein erstes allge-
meines Gerüst, das Forschenden in zu-
künftigen Projekten zu partizipativer For-
schung in Deutschland als Orientierung
dient. In diesem Zusammenhang findet
das FrameworkbereitsAnwendung indem
Projekt „DECIDE-SR“mit demZiel, gemein-
sam mit Stakeholdern ein systematisches
Review zu planen und umzusetzen [16,
17]. Mit voranschreitender Nutzung und
den wachsenden Erfahrungen in Projek-
tensolldasvorläufigeFrameworkzueinem
Framework des gemeinsamen Forschens
verdichtet werden.

Fazit für die Praxis

Menschen mit Demenz und ihre Angehörige
möchten aktiv in die Versorgungsforschung
einbezogen werden und können konkrete
Vorstellungen zu Tätigkeitsbereichen in den
verschiedenen Ausprägungen der Einbin-
dung beschreiben. Gleichzeitig benennen sie
konkrete Aspekte, welche Unterstützung sie
in welcher Ausprägung der Einbindung in
Forschungsprozessen benötigen. Forschende
sollten in der Zusammenarbeit mit diesen
Personengruppen gezielt auf diese Unter-
stützungsbedarfe eingehen.
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Abstract

Participation in health services research. The development of
a preliminary framework for joint research involving people living with
dementia, relatives and various professional groups

Background: Models that actively involve people living with dementia and their
relatives as well as experts from various healthcare settings in research have not yet
been implemented in the context of health services research in the German language.
Such models are necessary to actively involve the perspectives of “co-researchers” and
address topics pertaining to the everyday lives of people living with dementia and their
relatives as well as individuals working in healthcare practice.
Objective: The aim of this study is to develop a preliminary framework for joint
research.
Material and methods: The procedure used in this research features a participatory
approach involving stakeholders recruited from different groups of people, including
people living with dementia, their relatives and experts from long-term and acute
inpatient settings. A participatory research model was translated into German and
discussed, debated and agreed upon in virtual meetings with the stakeholders. The
results were discussed in a workshop with the goal of determining the types of support
that were considered necessary for “co-researchers”. All meetings were documented in
protocols that were analyzed both deductively and inductively.
Results: A total of 13 stakeholders participated in this project. The preliminary
framework for joint research contains basic principles, activities and support
requirements for joint research.
Conclusion: In addition to experts from various healthcare settings, people living with
dementia and their relatives both want to and can be actively involved in research.
To refine the preliminary framework, it continues to be tested and developed in the
context of participatory research projects at the German Center for Neurodegenerative
Diseases (DZNE) site Witten.

Keywords
Participatory research · Health services research · People with dementia · Framework

Zeitschrift für Gerontologie und Geriatrie 7


	Partizipation in der Versorgungsforschung
	Zusammenfassung
	Abstract
	Einleitung
	Hintergrund und Fragestellung
	Methode
	Stakeholder/Sample
	Meetings mit den Stakeholdern
	Setting
	Vorbereitung der Meetings
	Ablauf der Meetings

	Workshop
	Ablauf, Setting
	Vorbereitung des Workshops
	Ablauf des Workshops
	Datenanalyse


	Ergebnisse
	Gemeinsames Forschen und benötigte Unterstützung
	Grundprinzipien der Zusammenarbeit
	Formen der Zusammenarbeit
	Benötigte Unterstützung

	Diskussion
	Limitationen
	Fazit für die Praxis
	Supplementary Information
	Literatur


