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Hintergrund I
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Partizipative 

Forschung

“[…] research being carried out ‘with’ or ‘by’ members of 
the public rather than ‘to’, ‘about’ or ‘for’ them“ 

(INVOLVE, 2012)

• Untersuchungen deuten darauf hin, dass 
Prioritäten pflegender Angehöriger von Menschen 
mit Demenz im Rahmen der Entwicklung von 
Dienstleistungen zu deren Unterstützung 
übersehen wurden [1]

• Pflege von Menschen mit Demenz ist gleichzeitig 
für pflegende Angehörige mit Belastungen, einem 
hohen Zeitaufwand und der Vernachlässigung 
eigener Pflichten verbunden [2]

Projektförder:innen fordern in den letzten Jahren 
vermehrt partizipative Forschung ein [3]



Hintergrund II
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Pflegende Angehörige von 
Menschen mit Demenz als 
hoch belastete Gruppe [4,5]

Partizipative Forschung: 
erhöhter zeitlicher und 
kognitiver Aufwand [6]

Wie kann dies gut zusammen funktionieren?



Forschungsziel
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Empirische Konzeptentwicklung für den 

angemessenen Einbezug pflegender Angehöriger 

von Menschen mit Demenz in pflegerelevante 

Forschungsprojekte, um ihrer Rolle im 

Versorgungsarrangement gerecht zu werden.



Forschungsfragen
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Auf welche Art und Weise können pflegende Angehörige von Menschen mit Demenz in 
pflegerelevante  Forschungsprojekte einbezogen werden, damit ein solches Vorgehen für sie 
machbar und sinnvoll ist?

Wie gestaltet sich die Partizipation pflegender Angehöriger von Menschen mit 
Demenz in bereits durchgeführten Forschungsprojekten?

Was sind Voraussetzungen und Barrieren zur Partizipation pflegender 
Angehöriger von Menschen mit Demenz an pflegerelevanten 
Forschungsprojekten aus Sicht dieser Gruppe?

Welche Typen und damit Möglichkeiten des Einbezugs pflegender Angehöriger 
von Menschen mit Demenz lassen sich im Zusammenhang mit der Partizipation 
dieser Gruppe unterscheiden?



Methodik
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Überblick



Vorläufige Ergebnisse

• Scoping Review Protokoll 
veröffentlicht (November 2024)
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Stand der Arbeiten – Scoping Review



Vorläufige Ergebnisse

• 40 Studien in Scoping Review 
eingeschlossen

• Besonderheit: Konsultation 
der Ergebnisse des Scoping 
Reviews mit vier pflegenden 
Angehörigen (Dezember 
2024)

• Manuskript in Bearbeitung
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Stand der Arbeiten – Scoping Review



Vorläufige Ergebnisse
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Stand der Arbeiten – Scoping Review

Auszug Ergebnisse, Poster zum Alzheimer Europe Kongress 2024 in Genf (CH)

Reported by family caregivers Reported by researchers

Barriers 6 4

Enablers 6 3

Impact 6 13



Vorläufige Ergebnisse

• Bisher 10 Interviews geführt

• Gewinnung der Teilnehmer:innen gestaltet sich als 
schwierig aufgrund der Belastungen im Rahmen der 
Versorgung 
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Stand der Arbeiten – Interviewstudie mit pflegenden Angehörigen



Ausblick

30.01.2025 12

Durchführung 
weiterer 

Interviews

Validierung der 
Ergebnisse

Auswertung der Interviews 
anhand der thematischen 

Analyse nach Braun & 
Clarke [10]

Fokusgruppen

Typenbildung Auswertung der Daten mit 
dem Ziel der Typenbildung 

[9]
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit!

Franziska Anushi Jagoda, MSc.
Lehrstuhl für Pflegewissenschaft
Universität Witten/Herdecke
Franziska.jagoda@uni-wh.de 

mailto:Franziska.jagoda@uni-wh.de


Literatur

• [1] Armstrong, M. J., Gamez, N., Alliance, S., Majid, T., Taylor, A., Kurasz, A. M., . . . Smith, G. (2020). Research priorities of caregivers and individuals with 
dementia with Lewy bodies: An interview study. PLoS One, 15(10), e0239279. doi:10.1371/journal.pone.0239279 

• [2] Zucchella, C., Bartolo, M., Pasotti, C., Chiapella, L., & Sinforiani, E. (2012). Caregiver burden and coping in early-stage Alzheimer disease. Alzheimer 
Dis Assoc Disord, 26(1), 55-60. doi:10.1097/WAD.0b013e31821aa6de 

• [3] Bundesministerium für Bildung und Forschung. Bekanntmachung vom 16.11.2021 „Nähe über Distanz – Mit interaktiven Technologien 
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