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Hintergrund 

Forschungserkenntnisse können wirksam und langanhaltend das Leben und die Versorgung 

von Menschen mit Demenz verbessern. Damit dies gelingen kann, sollen Menschen mit 

Demenz und ihre Angehörigen partizipativ in den gesamten Forschungsprozess mit 

einbezogen werden (Nationale Demenzstrategie, 2020). Partizipation an 

Forschungsprojekten bedeutet, dass Menschen in die Entwicklung, Gestaltung und 

Umsetzung von Angeboten und Forschungsprojekten einbezogen werden, die sie selbst 

betreffen.  

Aus psychologischer Perspektive dient Partizipation jedoch nicht nur der Ergänzung und 

Verbesserung der Forschungsergebnisse durch persönliche Erfahrung von Menschen mit 

Demenz. Vielmehr kann sie das Erleben und Verhalten der beteiligten Menschen (positiv) 

beeinflussen. Studien zu psychischen Effekten der Partizipation zeigen unter anderem, dass 

Menschen mit Demenz durch ihre Beteiligung in Forschungsprojekten positive soziale 

Beziehungen und Stolz hinsichtlich der bedeutungsvollen Tätigkeit erfahren. Sie berichten 

von einem verbesserten Selbstbewusstsein und Selbstwertgefühl, kognitiver Anregung, 

Freude, Lebenssinn, fühlen sich wertgeschätzt und nehmen das eigene Leben trotz 

Erkrankung als bedeutsam wahr.  

Dennoch sind die Rahmenbedingungen für eine erfolgreiche Umsetzung von Partizipation 

sowie die Auswirkungen auf psychische Prozesse und Zustände bislang unzureichend 

untersucht. 

Ziele des Projekts 

 Untersuchung der Rahmenbedingungen für erfolgreiche Partizipation von Menschen 

mit Demenz und An- und Zugehörigen in Forschungsbeiräten 

 Partizipative Erstellung einer Handreiche zum Thema Partizipation von Menschen mit 

Demenz und An- und Zugehörigen in Forschungsbeiräten  

 Untersuchung der psychischen Effekte von Partizipation auf die Beiratsteilnehmenden 

Vorgehen 

Von Mai 2024 bis Januar 2025 fanden insgesamt sechs monatliche Beiratstreffen mit 

Menschen mit Demenz und Zugehörigen sowie ein zusätzlicher Workshop statt.  

Zur Untersuchung der psychischen Effekte wurden verschiedene Methoden kombiniert. 

Neben einer begleitenden Fragebogenstudie wurden die Teilnehmenden direkt gefragt, 

welchen Einfluss die Beiratsteilnahme auf die folgenden Aspekte hat:  



 Selbstwirksamkeit 

 Lebenszufriedenheit 

 soziale Teilhabe 

 Belastungserleben 

 Gesundheitszustand und Aspekte, die diesen herbeiführen (=Kohärenzgefühl)  

Außerdem dokumentierte das Forschungsteam weitere psychische Effekte, die die 

Beiratsteilnehmenden in den Sitzungen äußerten.  

Zur Untersuchung der Rahmenbedingungen für erfolgreiche Partizipation wurden praktische 

Herangehensweisen innerhalb der Beiratssitzungen erprobt. In jeweils einem Workshop mit 

den ko-forschenden Menschen mit Demenz sowie den An- und Zugehörigen wurden die 

Ergebnisse präsentiert und kritisch diskutiert.  

Ergebnisse 

Welche psychischen Effekte hat die partizipative Beiratsarbeit auf Menschen mit Demenz und 

An- und Zugehörige? 

Bei beiden Beiräten dominieren positive psychische Effekte, wie beispielsweise 

Verbesserungen im Kohärenzgefühl, Sinnstiftung, soziale Unterstützung und 

Selbstwertsteigerung; Angehörige beschrieben vereinzelt auch Belastungserfahrungen. 

Wie muss die Beiratsarbeit gestaltet sein, um eine wirksame Beteiligung von Menschen mit 

Demenz und An- und Zugehörigen zu ermöglichen? 

Um die Teilhabe von Menschen mit Demenz und An- und Zugehörigen zu ermöglichen, ist 

der Abbau von Barrieren zentral. Das bedeutet, dass Veranstaltungsorte barrierefrei und 

zentral gelegen sein sollten, die Beiratsarbeit an den Fähigkeiten der Teilnehmenden 

ausgerichtet ist und für individuelle Barrieren Lösungen gesucht werden (bspw. durch einen 

Fahrdienst oder Unterstützung bei der Betreuung). 

Ein geeignetes Format für die Beiratsarbeit sind geleitete Gruppendiskussionen. Die 

Ergebnisse der Workshops zeigen, dass eine klare Struktur und ein roter Faden für die 

Beiratssitzungen besonders wichtig sind.  

Darüber hinaus betonen die Beiräte, dass es auch Raum für einen freien Austausch geben 

soll. Wichtig ist zudem die positive Beziehung zwischen den Wissenschaftlerinnen der 

Universität, den Moderatorinnen der Alzheimer Gesellschaft und den Beiratsteilnehmenden. 

Implikationen und Ausblick  

Auf Grundlage des Forschungsprojektes konnte der Fortbestand der Beiräte gesichert 

werden; sie sind nun ein fester Bestandteil der Professur für Psychologische Alternsforschung 

in Kooperation mit der Alzheimer Gesellschaft Siegen-Wittgenstein.  

Die Forschungsergebnisse zu den förderlichen psychischen Effekten von Partizipation tragen 

dazu bei, dass Beteiligungsmöglichkeiten in Form von Forschungsbeiräten ausgebaut werden 



können. Die anstehende Veröffentlichung einer partizipativ erstellten Handreichung zum 

Thema Partizipation von Menschen mit Demenz und An- und Zugehörigen in 

Forschungsbeiräten soll zudem ein Wegweiser für interessierte Verbände, Einrichtungen und 

Institutionen sein.  

Kontakt 

Auch nach Abschluss des Projektes sind wir weiterhin daran interessiert, Möglichkeiten und 

Effekte der Partizipation von Menschen mit Demenz und An- und Zugehörigen weiter zu 

untersuchen. Bei Fragen, Ideen oder Anmerkungen zum Projekt, melden Sie sich gerne bei 

Prof. Julia Haberstroh (E-Mail: Julia.Haberstroh@uni-siegen.de)  
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