AFK-Checkliste | Erlduterungen

Erlauterungen zur

AFK-Checkliste fir autismusfreundliche
Forschung mit Erwachsenen im Autismusspektrum

| Vorhersehbarkeit

Far Menschen im Autismusspektrum (AS) ist Vorhersehbarkeit wichtig. Sich mental
und emotional auf eine fremde Situation einstellen zu kénnen, ist fur sie hilfreich und
gibt Sicherheit. Mdglichst konkretes Wissen liber Rahmenbedingungen (Raum, Zeit,
Personen, Anforderungen) sind dazu nétig.

Andern sich Umsténde, wie unangekiindigte Ereignisse und Abweichungen von zuvor
angekundigten Ablaufen, l6st dies hingegen Stress aus — auch, wenn Sie diesen der
Person im AS vielleicht nicht direkt ansehen werden.

Fremde Personen zu treffen und mit ihnen zu interagieren 16st Anspannung aus und
ist anstrengend fir Menschen im AS. Feste Ansprechpartner hingegen bieten Sicher-
heit. Auch die Anzahl der anwesenden Personen (z.B. weitere Laborassistenz) vorab
zu erfahren, schafft Vorhersehbarkeit.

afk

c fiir auti i

Merke!

Bieten Sie den
Proband_innen
das héchstmogli-
che MaB an Vor-
hersehbarkeit an.

Wenige, nicht-wechselnde Ansprechpartner_innen

Versuchen Sie, die Anzahl der Personen von der Kontaktaufnahme an méglichst ge-
ring und gleichbleibend zu halten:

z.B. Terminvergabe - nicht Gber Sekretérin, Aushilfe, Vertretung, unbekannte Perso-
nen etc.

z.B. Teilelemente des Experiments, wie Fragebdgen ausfillen oder Aufklarung tber
das Experiment - von der selben Person durchfihren lassen

gleichbleibende
Ansprechperso-
nen

Moglichkeit, die Raumlichkeiten vorab kennenzulernen (durch z.B. Besuch,
Fotos, Beschreibung)

Besteht die Méglichkeit vorher die Rdume zu besuchen? Besteht die Méglichkeit Fotos
und Raumpléne von den R&umlichkeiten vorher zukommen zu lassen, z.B. mit den
Probandeninformationen?

Raumlichkeiten
kennenlernen

Zeitnahe Vermittlung von Anderungen des Studienablaufs im Vergleich
zur Vorinformation

Planen Sie den Ablauf der Teilnahme so, dass Sie sich an ausgegebenen Informatio-
nen/ Absprachen halten kénnen. ,Absprachen’ sind flir Menschen im AS in der Regel
alle Informationen, die schriftlich oder verbal vorab gegeben werden. Menschen im AS
gehen nicht selbstverstandlich davon aus, dass es sich dabei um ,in etwa‘-Angaben
handelt, die sich nochmal andern.

Wurden Veréanderungen dennoch nétig (z.B. anderes Gebaude, in das man gehen
wird, zusatzliche Anwesenheit von Personen), teilen Sie diese den Proband_innen
moglichst frih mit. Kénnen Sie erst vor Ort noch Anderungen mitteilen, machen Sie
das in Ruhe und nicht nebenbei. Sich mental neu einzustellen benétigt etwas Zeit.

an herausgege-
bene Informatio-
nen halten

Verédnderungen
méglichst friih
mitteilen
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Planen Sie nicht ein, Proband_innen erst vor Ort um die Teilnahme an zuséatzlichen
Aufgaben/ Experimenten zu bitten. Halten Sie sich an die Absprache zur Gesamtdauer.

keine Anderung
im Umfang der
Anforderungen

Méglichkeit, besondere Bediirfnisse und antizipierte Schwierigkeiten vorab und
vor Ort zu kommunizieren

Geben Sie den Proband_innen die Mdglichkeit, lhnen vorab eigene Bedurfnisse und
Schwierigkeiten mitzuteilen (z.B. per E-Mail). Welcher Aspekt der Teilnahme kdnnte
am anstrengendsten fur sie werden und was fir Anpassungen wurden helfen?

Fragen Sie auch vor Ort nochmal nach Bedurfnissen und vermuteten Schwierigkeiten.

Bedirfnisse und antizipierte Schwierigkeiten sind sehr wahrscheinlich duBerst indivi-
duell. Méglicherweise kénnen die genannten Stressfaktoren flr Sie selbst schwer
nachvollziehbar sein. Zeigen Sie Versténdnis fur das individuelle Bedurfnis- und
Schwierigkeitenprofil der Proband_in und nehmen Sie dieses ernst.

Ernstnehmen von
individuellen
Bediirfnissen

I Kommunikation

In unserer Kommunikation sind viele Formulierungen nicht eindeutig. Meistens bleibt
das unbemerkt. Menschen im AS nehmen die Uneindeutigkeiten oft sténdig wahr und
sind irritiert darber. Unklare Kommunikation kann zu Anspannung fihren.

Small-Talk ist fir Menschen im AS meist sehr anstrengend. Dennoch sind sie in der
Regel an sachlichen Informationen sehr interessiert.

Haufig nehmen Menschen im AS keinen oder kaum Blickkontakt auf, weil dieser als
unangenehm empfunden wird. Dennoch sind sie dabei nicht abwesend und héren
einfach zu. Akzeptieren sie das und fordern Sie Blickkontakt nicht ein.

Merke!

Beachten Sie au-
tismustypische
Besonderheiten
in der Kommuni-
kation.

Eindeutige Kommunikation ohne Witze und Ironie

Versuchen Sie Unklarheiten in der Sprache im Austausch mit lhrem Gegenuber zu
vermeiden.

z.B. ,Kénnen Sie die Leertaste auf dem Keyboard driicken?“

Solche Fragen kénnten als Frage nach der Fahigkeit, statt als Handlungsanweisung
verstanden werden.

Besser - ,Drucken Sie bitte die Leertaste auf dem Keyboard.*

z.B. ,Bitte setzen Sie sich nicht hin“ signalisiert dem Gegenuber, was er/ sie nicht tun
soll. Das impliziert aber keine Anweisung, was stattdessen gefordert ist.

Besser > ,Bleiben Sie bitte genau dort einen Moment stehen.”
z.B. ,Wir sehen uns unten im Eingangsbereich.”

Besser - ,Im Eingangsbereich ist ein Schild, auf dem Treffpunkt fir Proband_innen
steht. Ich hole Sie um ... Uhr dort ab.”

Menschen mit AS haben auch Humor. Jedoch sollten Sie das Verstehen von Ironie
und Wortwitzen nicht voraussetzen! Bleiben Sie auf der Sachebene.

eindeutige
Fragen und
eindeutige
Aussagen
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Minimierung von Small-Talk

Verwenden Sie mdglichst inhaltsbezogene Kommunikation.

mussen jetzt ins Labor.”
Besser > ,Wir gehen jetzt gemeinsam hintber ins Labor.“

Inhaltsbetonte Formulierungen schlieBen einen freundlichen Tonfall keinesfalls aus.
Eine freundliche Ansprache ist die Basis fur einen gelingenden Kontakt.

z.B. ,Es ist so schénes Wetter, da mdchte man eigentlich gerne rausgehen, aber wir

auf der
Sachebene
bleiben

Il Sensorische Besonderheiten Merke!

Menschen im AS haben héufig sensorische Besonderheiten. Diese Besonderheiten
beziehen sich oft auf eine intensivere Wahrnehmung von Reizen wie Licht, Gerau-
schen, Gerichen oder Geschmack als bei Nicht-Autist_innen. Dadurch kénnen Kon-
zentrationsprobleme, Ubelkeit, Schwindel, Kopfschmerzen und fast immer Anstren-
gung verursacht werden. Haufig jedoch trauen sich Menschen im AS auf Grund vor-
hergegangener negativer Erlebnisse nicht, solche Dinge Fremden gegenulber anzu-
sprechen.

Kdrperkontakt und auch leichte Berlihrungen werden von den allermeisten Menschen
im AS als auBerst unangenehm empfunden. Der damit einhergehende Stress ist deut-
lich geringer, wenn die Berlihrung vorab angekuindigt wird.

Auch wenn es fur andere nicht erkennbar sein sollte, so nehmen viele Menschen im
AS flackernde Lichtquellen und Bildschirme intensiver wahr. Beides kann unter Um-
sténden epileptische Anfélle auslésen.

lhre Proband_in-
nen nhehmen
Umfeldreize
meist intensiver
wahr und koén-
nen diese nicht
ausblenden.

Bestmadgliche Bericksichtigung sensorischer Bediirfnisse

Erfragen Sie vorab die individuellen sensorischen Besonderheiten. Bieten Sie Losun-
gen an.

Reduzieren Sie sensorische Reize, wie offene Fenster mit StraBenlarm oder laute Un-
terhaltungen von Kolleg_innen im Nebenraum. Auch Hall wird hdufig als sehr unange-
nehm erlebt oder macht Sprache unverstandlich.

Es sollten keine starken Gertiche im Raum sein (z.B. Reinigungsmittel, neuer Teppich).
Das gilt auch fiir Lebensmittel/ Mahlzeiten/ Parfum.

AuBert die Person, dass es z.B. zu hell im Raum ist, dann ist das auch der Fall. Neh-
men Sie das ernst, auch wenn Sie selbst anders empfinden und zeigen Sie sich sen-
sibel im Umgang mit den individuellen Wahrnehmungsbesonderheiten.

Kindigen Sie notwendige Berlhrungen immer vorher an. Auch bei geringem Kérper-
kontakt. Kiindigen Sie auch nach Absprache immer vorher an, was getan wird. Gerade,
wenn es um Kdrperkontakt geht. Sind Sie sich unsicher, fragen Sie nach!

- ,lch berihre Sie jetzt an der Schulter. Ist das okay?“

Erfragen und
sensibler
Umgang mit
(individuellen)
Wahrnehmungs-
besonderheiten

Beriihrungen
vermeiden oder
ankiindigen

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

Achten Sie auf weiches Licht im Raum! Grelles Licht (z.B. Neonrdhren) oder flackernde
Lampen kdnnen sehr unangenehm sein und physisches Unwohlsein ausldsen.

- Fragen Sie nach, ob das Licht ,okay" ist.

Beleuchtung
anpassen
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Vermeidung von Gegenlicht

Gegenlicht durch z.B. Fenster oder Lampen oder zu hell eingestellte Bildschirme kon-
nen so stark wahrgenommen werden, dass es die Person gradezu schmerzt. Prifen
Sie vorher auf Gegenlicht und bieten Sie an, die Helligkeit von Bildschirmen individuell
einzustellen.

Gegenlicht
vermeiden

Vermeidung flackernder Bildschirme

Nehmen Sie AuBerungen Uber Bildschirmflackern ernst und versuchen Sie Abhilfe zu
schaffen. ,Das kann ich jetzt leider auch nicht &ndern® ist kein adaquater Umgang mit
autistischen Wahrnehmungsbesonderheiten.

Auch die Experimente selbst sollten ,flackernde® oder ,blinkende“ Elemente vermei-
den, wenn moglich. Andernfalls sollte vorher das Vorhandensein von Epilepsie ausge-
schlossen werden.

In jedem Fall sollten solche Elemente des Experiments angekundigt und deren Not-
wendigkeit erklart werden.

Bildschirme
prifen

IV Stressreduktion

Interaktion mit Menschen (auch wertschatzende) ist durchweg eine Anstrengung fiir
Menschen im AS. Manche bleiben dann still und antworten nur auf Fragen. Andere
sprechen hingegen sehr viel. Beides ist nicht unhéflich gemeint, sondern ein Weg mit
der Anspannung in der Situation umzugehen.

Menschen im AS kénnen auch durch Nebenséchlichkeiten Uberfordert werden. Das
resultiert aus einer anderen Informationsverarbeitung.

Der Wechsel von einer Tétigkeit in die nachste fallt Menschen im AS oft schwer. Die
eigene Geschwindigkeit beibehalten zu kénnen, kann dabei helfen, Stress zu redu-
zZieren.

Vertraute Personen als Begleitung oder persdnliche Gegenstéande dabeizuhaben und
Routinen einhalten zu kénnen, kann stressreduzierend wirken.

Merke!

Nehmen Sie die
Stressbelastung
lhrer Proband_-
innen ernst und
versuchen Sie,
diese so gering
wie méglich zu
halten.

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

Manche Proband_innen im AS méchten eventuell persénliche Gegenstéande mit in den
Raum oder an einen Computer nehmen, z.B. eine Figur, Fingerspielzeug, oder be-
stimmtes Kleidungsstulick. Das schafft Sicherheit.

Ermoglichen Sie das so weit wie mdglich. Fur einige Teilnehmer kénnte das eine Vo-
raussetzung fir eine Teilnahme sein. Bieten Sie das schon vorab an.

Far viele Menschen im Autismus-Spektrum kann auch die Begleitung einer bekannten
Person (z.B. Freund_in, Familienmitglied) zur Unterstitzung hilfreich sein. Hiervon
kann auch eine Teilnahme abhéngig sein. Besprechen Sie die Mdglichkeit einer Be-
gleitung vorher.

beruhigende
Gegenstédnde
oder Begleitung
ermoglichen

Moglichkeit, eigene Routinen einhalten zu kdnnen

Routinen und alles Bekannte erleichtern Menschen im AS das Geschehen. Finden
Tests/ Interviews an mehreren Zeitpunkten statt, bieten Sie fir jeden Termin méglichst
die gleiche Uhrzeit an, verwenden Sie die gleichen Rdume und behalten Sie die Ab-
laufe/ Struktur mdglichst ahnlich bei.

Routinen
ermoéglichen und
herstellen
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Erkundigen Sie sich, ob lhre Proband_in einen bestimmten Tagesablauf hat. (z.B.
Mabhlzeiten, Pausen). Achten Sie bei der Zeitplanung darauf. Fragen Sie nach Routinen
-~Was machen Sie normalerweise um...“ (z.B. jeden Tag um 10 Uhr eine Banane es-
sen). Versuchen Sie Routinen zu ermoglichen und machen Sie deutlich, dass es in
Ordnung ist, Routinen auch vor Ort einzuhalten.

Beriicksichtigung individueller Grenzen beziiglich z.B. Belastbarkeit,
sensorischem Stress

Informationen kénnen schneller, langsamer oder verandert ankommen. Geben Sie
mehr Zeit fir die Bearbeitung von Fragen und Aufgaben, wenn nétig.

Bieten Sie Pausenzeiten an. Lassen Sie lhrem Gegentber die Wahl, ob diese festge-
legt werden sollen oder jeweils spontan genutzt werden.

Versuchen Sie, in Pausen nicht Small-Talk zu betreiben. Interaktion verhindert Rege-
neration. Es sei denn, die Proband_in stellt selbst Fragen.

Erzwingen Sie keine Pausen, manche Menschen im AS mdgen Pausen und das damit
verbundene Warten nicht.

Die Dauer der einzelnen Aufgaben und der gesamten Teilnahme sollte klar begrenzt
sein.

Bieten Sie wann immer mdglich Kopfhdrer/ Ohrstdpsel oder die Moglichkeit, nebenbei
die Augen zu schlieBen, an.

Hygiene beachten! Das Wissen darum, dass etwas zum ersten Mal benutzt wird oder
vorab gereinigt wurde (z.B. Kopfhorer), ist fir viele wichtig. Sagen Sie es dazu.

Menschen im AS erleben teilweise durch Gegebenheiten Belastung, die anderen Men-
schen nicht als solche aufféllt. Fragen Sie deshalb nach (z.B. ,Gibt es hier momentan
etwas, das wir noch verandern kénnten?“) und nehmen Sie die individuelle Belastung
ernst, auch wenn die Person nach auBen hin oder fur Sie nicht beeintréchtigt wirkt (z.B.
Proband_in lachelnd: ,Von der schnellen Bildfolge kann einem ja ganz schwindelig
werden“ — ,Was kénnte lhnen helfen, dass es besser wird? Lassen Sie sich Zeit.).

ausreichend
Zeit fur die
Bearbeitung

individuelle
Pausen

begrenzte Dauer

Reizreduktion

Nachfragen

AuBerungen,
nicht Eindruck
beachten

Bereitstellung eines Raums als Riickzugsmoglichkeit (z.B. fur langere Pausen
oder bei Uberreizung)

Planen Sie die Verflgbarkeit eines (ruhigen) Raums ein, in dem die Proband_in bei
Bedarf ungestort sein kann. Informieren Sie die Proband_innen Uber diese Rlckzugs-
mdglichkeit.

Bieten Sie diesen Raum auch flir Pausen an, insbesondere fiir langere Pausen, wie
eine Mittagspause.

ruhigen,
menschenfreien
Raum anbieten

Ausreichend Zeit, sich auf die nachste Aufgabe des Tages vorzubereiten
(z.B. die Heimfahrt)

Jeder hat seine eigene Geschwindigkeit. Geben Sie |hrer Proband_in fir alles genu-
gend Zeit (z.B. beim Zusammenpacken/ Anziehen). (Unterschwelliger) Zeitdruck, z.B.
indem Sie signalisieren, dass lhre Kolleg_innen gleich zur Mensa gehen, kann dazu
fihren, dass die eigenen Abldufe gestért werden und der Ubergang zwischen dem
Tagesprogrammpunkt ,,Experimentteilnahme® und dem darauf folgenden Programm-
punkt (z.B. Einkaufen, Heimfahrt) schlecht gelingt. Fir Menschen im AS gerét dann oft
der ganze Tag durcheinander und die weiteren Programmpunkte kdnnen nicht mehr
stattfinden.

keine Eile nach
dem Experiment
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Zeigen Sie einen Ort, wo sich die Proband_in auch hinterher noch angenehm etwas
aufhalten kann, bis er sich soweit fuhlt, gehen zu kénnen (z.B. am anfanglichen Treff-
punkt).

Beriicksichtigung von Spezialinteressen beim Experiment

Haufig haben Menschen im AS Interessen, von denen sie gerne berichten. Ein kurzes
Gesprach dariber mit der Proband_in, z.B. als Ersatz fir Small-Talk, kann Vertrauen
schiren und Entspannung schaffen.

Manchmal monologisieren Menschen im AS Uber ihre Interessen und bemerken es
selbst nicht. Sie durfen das, wenn nétig, freundlich unterbrechen.

Interessen
gegeniiber offen
sein

V  Zeitwahrnehmung und Informationsverarbeitung

Viele Menschen im AS haben kein besonders gutes Gefuhl fir Zeitintervalle. Die Ori-
entierung im zeitlichen Ablauf zu behalten, kann eine Herausforderung darstellen. Feh-
lende Orientierung Uber die noch verbleibende Teilnahmedauer kann Stress bis hin zu
Uberforderung bedingen.

Unterstiitzen Sie
die Orientierung
im Ablauf und
gestalten Sie

Um Orientierung und Vorhersehbarkeit zu ermdéglichen, sind klare Strukturen wichtig. Aufgab(te.n"
Visuelle Unterstitzungen sind meist besonders hilfreich. sequentiefl.
Auf Grund von anderer Informationsverarbeitung sind parallele Reize und Anforderun-

gen fir Menschen im AS anstrengend bis Uberfordernd. Indem nichts zeitgleich statt-

findet oder zu tun ist, kbnnen Sie den Proband_innen Stress ersparen.

Visualisierung/ Verbalisierung des experimentellen Zeitverlaufs

Stellen Sie einen Tages- oder Ablaufplan in schriftlicher Form (z.B. Liste, Tabelle, Zeit-  zeitliche
strahl) bereit. Unterstltzen Sie dabei, sich immer wieder im Ablaufplan zu verorten. Orientierung
Signalisieren Sie klar den Beginn und das Ende einer Aufgabe und wo im Ablauf man unterstutzen
sich damit befindet.

z.B. “Es wird 2 Blécke mit je 5 Aufgaben geben. Wir fangen jetzt mit Block 1, Aufgabe

1 an.”, “Won Block 1 ist Aufgabe 1 jetzt abgeschlossen.”

Auch wahrend der Bearbeitung einer Aufgabe ist eine Visualisierung der Zeit hilfreich, = Wartemomente
durch z.B. Anzeige, Sanduhren. erklaren

Lassen Sie von Adverbien wie gleich, sofort, kurz ab, wenn Sie es zeitlich nicht genau
einschatzen kénnen.

Stellen von jeweils nur einer Anforderung/ Aufgabe gleichzeitig

Auch wenn keine Intelligenzminderung vorliegt, kann Multitasking Menschen im AS
Uberfordern. Machen Sie nichts ,nebenbei“, z.B. etwas erklaren, wahrend man geht.

Zu viele Auswahloptionen kénnen ebenfalls Stress auslésen. z.B. ,Wollen Sie den Fra-
gebogen gleich hier ausfillen oder erst ins Labor gehen, oder lieber am Ende ausfillen,
oder...

Besser &> ,Wir gehen jetzt gemeinsam hinliber ins Labor. Wenn wir dort sind, bekom-
men Sie Zeit, den Fragebogen auszufullen.

nur eine Sache
zur gleichen Zeit
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VI Einbezug/ Mitwirken

Menschen im AS sind weniger durch finanzielle Anreize als durch den Wunsch, die
Forschung zu unterstitzen und aus wissenschaftlichem Interesse zu einer Studienteil-
nahme motiviert. Die Beantwortung von Fragen zum Experiment/ Studie sowie Erlau-
terungen, die das Experiment in ein groBes Ganzes einordnen, ermdglicht die Sinnhaf-
tigkeit der Teilnahme herzustellen sowie die Neugierde zu stillen.

Als wichtigster Teil einer Studie sollten die Proband_innen durch den Erhalt von Stu-
dienergebnissen und Veroéffentlichungen am Projekt beteiligt werden.

Merke!

Wertschatzen
Sie die
intrinsische
Motivation lhrer
Proband_innen.

Méglichkeit, nach der Teilnahme Fragen/ Anmerkungen zum Experiment
zu formulieren

Bieten Sie nach dem Experiment an, Fragen zu beantworten und Erlauterungen zu
geben. Planen Sie dafur ausreichend Zeit ein — flr viele Proband_innen ist dies die
eigentliche “Vergutung”.

Ermoglichen Sie nach der Teilnahme, Gedanken und Eindriicke aus der Erfahrung mit
dem Experiment auszuwerten (z.B. Gesprach oder Fragebogen). So kénnen (und hau-
fig mochten) Proband_innen aktiv an der Studie mitwirken. Oft erhalten Sie dadurch
wichtige Anregungen und Vorschlage, die fur lhre Studie sehr férderlich sein kénnen.

Wenn Sie lhren Aufruf zur Studie in einem Forum fir Menschen im AS gepostet haben,
dann schauen Sie dort ab und zu mal nach, ob es Fragen oder Feedback gibt.

Zeit fiir Fragen,
Feedback und
Erkldrungen
bereitstellen

Information liber die Ergebnisse der Studie
Bieten Sie lhrem Proband_innen an, mal einen Blick auf den Monitor etc. zu werfen.

Bieten Sie die Mdglichkeit an, sich in eine Liste fur den Erhalt von Studienergebnissen
einzutragen. Senden Sie nach der Auswertung/ Verschriftlichung eine Zusammenfas-
sung in allgemein verstandlicher Sprache.

Ergebnisse der
Studie teilen

Bereitstellung von Verdéffentlichungen zur Studie

Lassen Sie Ihren Proband_innen Verdéffentlichungen, die die Studie betreffen, zukom-
men. Das ist ein Zeichen fir Wertschatzung, starkt das Zugehorigkeitsgefihl und er-
héht die Chance auf eine erneute Teilnahme.

Veroffentlichun-
gen zukommen
lassen

Bei Berlicksichtigung der Checkliste in einer Studie kénnen Forschende zur Kenn-
zeichnung das Checklisten-Label downloaden und auf ihrer Studieninformation
verwenden.

Das Label und mehr zur Studie, deren Resultat die Checkliste ist, sowie zur Arbeit
der AFK finden Sie unter:

https://www.autismus-forschungs-kooperation.de




