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Forschende brauchen Daten, aber was brauchen die Proband_innen?
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Autismus-Forschungs-Kooperation

Hintergrund

e Partizipatorische Autismusforschung hat bislang darauf fokussiert, Studien unter
Einbezug von Prioritaten, Ideen und wissenschaftlichen Fertigkeiten der
Betroffenen zu verwirklichen (z.B. Lipinski et al., 2019).
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wissenschaftlichen Studien
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e Die Autismus-Forschungs-Kooperation (AFK) hat nun erstmals die BedUrfnisse und
Wiunsche von Autist_innen als Teilnehmende von Forschungsstudien untersucht.

e Ziel der Studie ist die Entwicklung einer Checkliste, um Forschende zu
unterstitzen, adaguate Rahmenbedingungen fur Studienteilnehmer_innen aus
dem Autismus-Spektrum zu schaffen.

Schritt 1:

Schritt 2:

Schritt 3:

Schritt 4:

Entwicklung eines Fragebogens zur Erfassung von Voraussetzungen,
Beduirfnissen und Rahmenbedingungen fir die Teilnahme an Studien

Literaturrecherche (z. B. Haas et al., 2016; Howes et al., 2018) sowie
~okusgruppenarbeit der AFK zu den besonderen Bedurfnissen und
Praferenzen autistischer Personen

Erstellung eines Online-Fragebogen mit 58 Items, Bewertung der Relevanz
von Studiencharakteristika auf einer 4-stufigen Ratingskala von 1 =

,gar nicht wichtig” bis 4 = ,sehr wichtig”

Deutschlandweite Online-Befragung (2018)
Stichprobe:
N (w/m/andere) (%) | Alter M (SD)

Gesamt 313 (68/27/5) 38 (12)

ASC 174 (68/25/7) 39 (11)

NT 139 (69/30/1) 37 (12)

p=0,013 p=0,14

Datenauswertung & -reduktion

Explorative Faktorenanalyse (EFA) zur Kategorienbildung (n = 294),
Faktorenextraktion (Hauptachsenanalyse & Promax-Rotation)

Lineare Regression auf die individuellen Skalenwerte (Pradiktoren: ASC,
Studienvorerfahrung, Alter und Geschlecht)

Ordinale logistische Regression: Gruppenvergleich auf ltemebene ASC vs. NT
sowie Subgruppenvergleich (Testlaborerfahrung, nur Onlineerfahrung,

keine Erfahrung); Kovariaten: Alter und Geschlecht

Extraktion der geschatzten Regressionskoeffizienten und zugehoriger
Test-Statistiken fur die Gruppenvariable ASC

Ordnung der Items nach der Starke des Gruppeneffekts

Item Selektion und Umformulierung in Checkliste

Gestuftes Vorgehen zur Identifikation von besonders relevanten Items

Gruppenvergleich und Priorisierung:
Statistisch signifikante Gruppenunterschiede bei 44 Items (FDR < 0,05)

Drei hochstladende Items aus der Faktorenanalyse fir die Faktoren 1-4
(grofRte Unterschiede ASC vs. NT)

Zehn wichtigste Items aus Gruppenvergleich (ASC vs. NT)
Komplementierung mit funf wichtigsten Items pro Subgruppen
(Testlaborerfahrung, nur Onlineerfahrung, keine Erfahrung), falls noch nicht
in vorheriger Auswahl enthalten

Umformulierung der Items in Empfehlungen, Sortierung nach Studienablauf

Identifikation von 6 Faktoren gemal3 MAP-Test

sortiert nach Wichtigkeit flr die Gruppe ASC im Vergleich zu NT:

1. Kommunikation und soziale Interaktion
. Sensorik

. Studieninformation

. Stressreduktion

. Einhalten von Absprachen

. Aufwandsentschadigung
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Checkliste M

Autismus-Forschungs-Kooperation

autismusfreundliche Forschung Checkiste fiir autismusfreundiiche Forschung

Forschung mit Proband_innen aus dem Autismus-Spektrum sollte besonderen Wert auf die Umsetzung der
Deklaration von Helsinki und damit verbundene ethische Aspekte legen (v.a. angemessenes Nutzen-Risiko-
Verhaltnis, Vermeidung von Risiken, Aufklarung und Einwilligung, Berlcksichtigung Datenschutz). Dariber
hinaus haben autistische, im Vergleich zu neurotypischen Proband _innen besondere Bedurfnisse, deren
Beachtung eine Studienteilnahme erleichtert.

Generell

0 wenige, nicht-wechselnde Ansprechpartner_innen

0 eindeutige Kommunikation ohne Witze und Ironie

0 Minimierung von Small-Talk

0 bestmogliche Bertcksichtigung sensorischer Bedirfnisse

Vor der Studie

o Moglichkeit, die Raumlichkeiten vorab kennzulernen (z.B. Besuch, Fotos, Beschreibung)

o Moglichkeit, individuell wichtige Objekte mitzubringen (z.B. zur Beruhigung)

o Moglichkeit, besondere Bedurfnisse und antizipierte Schwierigkeiten vorab und vor Ort
zu kommunizieren

Wahrend der Studie

0 zeitnahe Vermittlung von Anderungen des Studienablaufs im Vergleich zur
Vorinformation

o Visualisierung / Verbalisierung des experimentellen Zeitverlaufs

0 Maoglichkeit, eigene Routinen einhalten zu kdnnen

Herstellen von weichem Licht in den Untersuchungsraumen (z.B. durch indirekte

Beleuchtung)

Vermeidung von Gegenlicht

Vermeidung flackernder Bildschirme

Berlicksichtigung individueller Grenzen beziglich z.B. Belastbarkeit, sensorischem Stress

Stellen von jeweils nur einer Anforderung/Aufgabe gleichzeitig

Bereitstellung eines Raums als Rickzugsmoglichkeit (z.B. fur langere Pausen oder

bei Uberreizung)

0 Berlicksichtigung von Spezialinteressen beim Experiment
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Nach der Studie

o Moglichkeit, nach der Teilnahme Fragen/Anmerkungen zum Experiment zu formulieren
ausreichend Zeit, sich auf die nachste Aufgabe des Tages vorzubereiten (z.B. Heimfahrt)
Information uUber die Ergebnisse der Studie

Bereitstellung von Veroffentlichungen zur Studie
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Schlussfolgerungen

Die Studienergebnisse verweisen auf deutliche Unterschiede zwischen Autist_innen
und nicht-autistischen Kontrollpersonen beziiglich Bediirfnissen im Rahmen von
Studienteilnahmen. Die daraus entwickelte Checkliste fir Autismusforschende kann
Studienbedingungen fur Autist_innen verbessern und dadurch langfristig auch die
Teilnahmezahlen vergrolRern.

Bei Berucksichtigung der Checkliste kdnnen Forschende
zur Kennzeichnung das Checklisten-Label downloaden afk V

und auf ihrer Studieninformation verwenden.

Autismus-Forschungs-Kooperation

Wir verwenden die Checkliste fiir
autismusfreundliche Forschung

Mehr zu unserer Checkliste in Kirze unter:
http://autismus-forschungs-kooperation.de/
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