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“[...] research being carried out ‘with’ or ‘by’ members of
the public rather than ‘to’, ‘about’ or ‘for’ them”
(INVOLVE, 2012)

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

* Untersuchungen deuten darauf hin, dass
Prioritaten pflegender Angehoriger von Menschen
mit Demenz im Rahmen der Entwicklung von
Dienstleistungen zu deren Unterstiitzung
Ubersehen wurden [1]

» Pflege von Menschen mit Demenz ist gleichzeitig
fir pflegende Angehorige mit Belastungen, einem
hohen Zeitaufwand und der Vernachlassigung
eigener Pflichten verbunden [2]
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Pflegende Angehdrige von Partizipative Forschung:

Menschen mit Demenz als
hoch belastete Gruppe 1,5

erhohter zeitlicher und
kognitiver Aufwand s]

@

Wie kann dies gut zusammen funktionieren?
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Empirische Konzeptentwicklung fiir den

angemessenen Einbezug pflegender Angehoriger

von Menschen mit Demenz in pflegerelevante

Forschungsprojekte, um ihrer Rolle im

Versorgungsarrangement gerecht zu werden. /

o
O
o
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Auf welche Art und Weise konnen pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz in
pflegerelevante Forschungsprojekte einbezogen werden, damit ein solches Vorgehen fir sie

machbar und sinnvoll ist?

4 N
Wie gestaltet sich die Partizipation pflegender Angehériger von Menschen mit

KDemenz in bereits durchgefliihrten Forschungsprojekten? )

" Was sind Voraussetzu ngen und Barrieren zur Partizipation pflegender o
Angehdriger von Menschen mit Demenz an pflegerelevanten

. Forschungsprojekten aus Sicht dieser Gruppe? )

Welche Typen und damit Maoglichkeiten des Einbezugs pflegender Angehoriger
von Menschen mit Demenz lassen sich im Zusammenhang mit der Partizipation

__dieser Gruppe unterscheiden? )
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Scoping Review

Abbildung des Status Quo
partizipativer Forschung mit
pflegenden Angehdrigen von

Menschen mit Demenz [7]
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Interviewstudie

Pragmatisch-fokussierte
Studie [8] als
Momentaufnahme

Typenbildendes Verfahren

Abbildung der
komplexen, sozialen
Realitat [9]
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Stand der Arbeiten - Scoping Review

Jagoda et al Systematic Reviews (2024) 13:277 Systematic Reviews
https://doi.org/10.1186/513643-024-02696-w

Involvement of family caregivers e

in dementia care research: a scoping review
protocol

Franziska Anushi Jagoda'"®, Julian Hirt>, Claudia Mueller* and Margareta Halek'

Abstract

Background Family caregivers of people with dementia are a distinct group due to the particularly stressful
and time-intensive care situation at home. Despite these challenges, involving them in research is crucial to bet-
ter understand and address their specific needs. However, little evidence exists regarding a tailored approach
for researchers for this group considering their situation at home,

Methods A scoping review will be conducted following the Joanna Briggs Institute methodological guidance,
including the databases MEDLINE (PubMed), CINAHL, Scopus (Elsevier), and PsycINFO (EBSCO). The review will
include family caregivers of people with dementia, regardless of age, gender, or ethnicity, who have been actively
involved in research throughout the research process. Moreover, sources of evidence from any country in both Eng-
lish and German are eligible for inclusion. Sources will be screened by two independent reviewers. Results will

be extracted using a tailored charting tool and presented in the final report according to the research questions
and objectives.

Discussion Developing a tailored approach to involve family caregivers of people with dementia in research
and development has profound importance to both the scientific community and the target group itself.

Systematic review registration Open Science Framework https//dol.org/10.17605/0SFIO/PMZYV.
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Stand der Arbeiten - Scoping Review

PRISMA 2020 flow diagram for new systematic reviews which included searches of databases, registers and other sources
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Stand der Arbeiten - Scoping Review
Auszug Ergebnisse, Poster zum Alzheimer Europe Kongress 2024 in Genf (CH)

RESULTS

. . Roles according to involvement in research phases according to reported strategies
Records identified Smits et al. (2020) Shippee et al. (2015) used to involve family caregivers
(n=5689) Decision- preparatory

phase; 6

translational
phase; 8

Records included in
narrative synthesis

execution phase;
Country of study conduct P

37
_ Reported by family careglvers Reported by researchers
Barriers 6 4
Enablers 6 3
Impact 6 13
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Stand der Arbeiten - Interviewstudie mit pflegenden Angehorigen

* Bisher 10 Interviews gefuhrt

* Gewinnung der Teilnehmer:innen gestaltet sich als
schwierig aufgrund der Belastungen im Rahmen der
Versorgung

30.01.2025 11



Ausblick (iversitat.

Here we grow.

Durchfihrung _
. Auswertung der Interviews
welterer anhand der thematischen
Interviews Analyse nach Braun &
Clarke [10]
1-\1 -
Validierung der
Ergebnisse Fokusgruppen
o
Typenbildung Auswgrtung der Date_zn mit
dem Ziel der Typenbildung
9
[°]
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