Cocreacion de planes de embarazo
con personas con discapacidades:

Modelo APAP

Kara Ayers, PhD

National Center for o ISE ?chLlE\RL ?D%I-S)C(\){L
Dis a bility & Bra.ndels AND MANAGEMENT
Pregnancy Research Lurie Institute for Disability Policy

\ Cincinnati

Q, Children’s




Subtitulos e intérpretes de idioma de
senas estadounidense (ASL) o espanol

American Sign Language - et

\ - erican Sign Language
. - - .-'—‘—“ O . i '
.-e - W — =
2 ﬁ e S e < | + QOriginal Audio (Interp
- - nglis
, ) ;
) [ - panis
N
e, :
,.
e Hand  Interpretation -




¥  NDIRR

National Institute on Disability, Independent Living,
and Rehoblll’rohon Reseorch

El contenido de esta presentacion ha sido elaborado bajo
los auspicios de la subvencion 90DPHFO0011 del Instituto
Nacional de Investigacion sobre Discapacidad, Vida
Independiente y Rehabilitacion (National Institute on
Disability, Independent Living and Rehabilitation
Research, NIDILRR). EI NIDILRR es un centro que
depende del Departamento de Salud y Servicios
Humanos (Department of Health and Human Services,
HHS). El contenido es responsabilidad exclusiva de los
autores y no refleja necesariamente las opiniones
oficiales del NIDILRR ni del HHS.




Metas de aprendizaje

1. Informarse sobre la discriminacién y las desigualdades en la atencién
de salud que enfrentan las personas con discapacidades al dar a luz
en Estados Unidos, y sobre los resultados de sus partos, lo cual
destaca la necesidad de intervenciones como del Plan de accion
para un embarazo accesible (Accessible Pregnancy Action Plan,
APAP).

2. Aprender qué es un plan de accidon para un embarazo accesible
(APAP) y como utilizarlo.

3. Aplicar estrategias para guiar un proceso compartido de planificacion
del parto centrado en los conocimientos, las preferencias y la
autonomia de la persona discapacitada embarazada, y para
orientarla en los sistemas clinicos.




¢ Qué es un plan de accioén para
un embarazo sin barreras (APAP)?

* El plan APAP es un proceso y un documento que una
persona embarazada con discapacidad puede mostrarle a su
profesional de la salud para informarle sus necesidades y
preferencias:

* durante el embarazo
* durante el trabajo de parto y el parto
* |os primeros dias despues del nacimiento
* siocurre algo inesperado
» |Las participantes crean su plan APAP colaborando con una

facilitadora que las empodera con su salud y utiliza la

comunicacion centrada en la paciente.




Lo que hemos aprendido de la
investigacion publicada

« Las dificultades de comunicacion con profesionales de la
salud durante el embarazo, el trabajo de parto y el parto
pueden tener una variedad de consecuencias negativas
(Biggs et al., 2023).

 La comunicacion centrada en la paciente guarda relacion con
resultados positivos (Heideveld-Gerritsen, 2021).

 Repaso de modelos de apoyo entre pares y de la
investigacion sobre planes de parto (Evans et al., 2024).

* Las experiencias de embarazo, trabajo de parto y parto de
las personas con discapacidades no se suelen caracterizar
por la autonomia y el empoderamiento (Evans, 2024).




. En qué se diferencia un plan de accion
para un embarazo sin barreras (APAP) de
otros planes de parto?

* El plan APAP se elabora con una facilitadora durante
cuatro a seis sesiones.

» La creacion del plan APAP parte del reconocimiento de
gue las personas embarazadas con discapacidades no
siempre reciben un trato justo de parte de los
profesionales de la salud y de otros que forman parte de
sus vidas. Durante las sesiones se aborda el tema del
estigma.

* El plan APAP suele incluir tanto las necesidades como
las preferencias de |la persona embarazada en lo
relacionado con la discapacidad.




Condicion: Las facilitadoras deben ser pares

* Los requisitos para ser moderadora son estrictos:
 Hay que tener una discapacidad

 Hay que tener experiencia personal de embarazo

* Por que es importante:

* Las experiencias comunes fomentan la confianza y
reducen el estigma

» Usted conoce de forma directa la relacion entre el
embarazo y la discapacidad

* Su funcidon es mas que ser guia:

* Podria tener que investigar un poco entre sesiones
(cuestiones especificas relacionadas con el parto y la
discapacidad, recursos locales, opciones de alojamiento)

» Usted es facilitadora y par. Comparta segun corresponda
de sus propias experiencias.




Principio fundamental: Personalizacion

» Areas que requieren personalizacion:

* Ritmo de la sesion: Algunas participantes completan su plan
en 4 sesiones, otras necesitan 6 sesiones

» Las sesiones 1y 2 se pueden combinar
» Las sesiones 3 y 4 pueden fluir juntas

* Formato y entrega del plan: Alguna personas prefieren copias
en papel. Otras prefieren documentos digitales.

* Profundidad del contenido: Algunas participantes necesitan
planificar adaptaciones extensas. Otras se enfocan mas en
las estrategias de comunicacion.

» Consideraciones sobre la discapacidad: Cada discapacidad
es unica. No suponga nada.




Como crear impulso: Informes de progreso

« La tarea entre las sesiones 2 y 3 es fundamental:

» Las participantes deben hablar al menos con un miembro de su
equipo de apoyo

* Aqui es donde el plan pasa de la teoria a la practica

* En cada sesion subsiguiente:

* Pregunte por las conversaciones

* (Celebre los avances y ayude a superar los obstaculos

* Anote que es lo que ha dado resultado y lo que no lo ha dado

* Anime la comunicacion continua:

* Los planes dan mejor resultado cuando se elaboran dialogando
con los profesionales de la salud, los socios y las personas de
apoyo

« (Cada conversacion ayuda a perfeccionar el plan APAP

» La funcion de usted es preparar al participante para estas
conversaciones y la reflexion posterior




Sesion de seguimiento: el momento importa

 +Por qué esperar de 4 a 6 semanas”?
 Las madres y padres primerizos necesitan tiempo para
recuperarse y adaptarse
* La comunicacion muy precoz puede ser infrusiva
» Ha pasado suficiente tiempo para reflexionar en
profundidad sobre |la experiencia
* Y sila participante desea comunicarse antes?
* Puede ser flexible, pero expliqgue que esta bien esperar
* Metas de la sesion 6:
» Reflexionar: qué salido de acuerdo a lo planeado?
 |dentificar los apoyos utiles y los obstaculos persistentes
* Acceder a recursos sobre crianza de los hijos
» Cerrar dando las gracias y validando




Recuerde el proposito doble

 El plan APAP empodera y es practico.
* Practico: describe adaptaciones y apoyos especificos
 Empodera: combate el estigma y la discriminacion, fomenta
la confianza y la autonomia, desarrolla habilidades de
comunicacion; crea sensacion de control




Resumen de temas a fratar en las
sesiones del plan APAP (por Zoom)

* |Introduccion y definir qué es "Lo que mas le importa”

* Planificacion de adaptaciones para el embarazo

* Planificacion de adaptaciones para el trabajo de parto
y el parto

* Planificacion del adaptaciones en el hospital

« Como afrontar el estigma y volver a centrarse en
"lo que mas le importa”

« Sesion de cierre




. Cual es la historia
de su embarazo??




. Que es lo que mas le importa?

What Matters Most (WMM) — /o que mas le
Importa — es un enfoque basado en la
investigacion para identificar los valores de una
persona y lo que considera mas importante.

Al reflexionar sobre el embarazo desde su punto de
vista, s que es lo que mas le importa o importaba”
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2.1

Lo que mas le importa



2.3 ; Como comunicara su plan?
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3.3 $COomo comunicara su plan para el trabajo de parto?
s Ha hablado del plan de parto con su equipo?




2.2 ldeas de apoyo durante el embarazo

 Veamos una lista de lo que fue util para otras personas.

* Recuerde que es importante tanto el apoyo formal
como el apoyo informal.

« . Qué le ha resultado util en el pasado?

« +Qué apoyos le faltan?




3.2 ;. Como se cuidara durante el parto?




4

y 4

¢ Qué necesitara
en el hospital?



Las palabras importan

Cuando hablamos de los prejuicios, las ideas falsas o la
discriminacion contra personas embarazadas con
discapacidades, ¢ que palabras son las que entiende y
usa la mayoria de la gente?
¢ Estigma?

., Capacitismo?

¢, Discriminacion?




Modulo 5

., Como podria hacer
frente usted al estigma y
a los obstaculos
recordando lo que mas
le importa?




Plan de accion para un embarazo accesible

Planes para el embarazo

s

El ambiente ideal para mi:

* Tiene la opcidn de una mesa de
exploracion ajustable

* Incluye opciones para sentarse
comodamente

« Me permite incluir a mi persona o
personas de apoyo

« Tiene horarios flexibles

Lo que los profesionales de la salud
pueden hacer para ayudar:
« Hablarme directamente a mi
« Darme informacion por
adelantado
« Darme resumenes por escrito
« Limitar el toque
« Confirmar mi consentimiento
« Reconocery aceptar lo que yo sé
sobre mi discapacidad
« Sies necesario, ayudarme con las
transiciones
« Ayudarme a gestionar las cosas
gue me estresan
« Comprender qgue midolor varia,
pero que puede ser significativo

Lo mas importante para mi es:
« Médicos informados sobre la Ol o
dispuestos a informarse.

Planes para el trabajo de
partoy el parto

Apoyos y planes para el posparto

El ambiente ideal para mi:

* Incluye a mi equipo de apoyo

« Ofrece opciones de
posicionamiento

* Incluye opciones de masaje

« Reconoce mi necesidad de
controlar el dolor

* Incluye acceso a una bahera o
ducha con silla

* Incluye mis objetos personales

Lo que los profesionales de la salud
pueden hacer para ayudar:
« Sies necesario, ayudarme con las
transiciones
« Anotar instrucciones, plazos o qué
esperar en una pizarra
« Obtener mi consentimiento para
tocarme
« Comprender gue me resulta
complicado evaluar mi dolor por mi
historial de dolor crénico
* Preguntarme por el dolor
utilizando descriptores en lugar de
NnUumeros
« Explicar con claridad plazosy
opciones de enfoques alternativos

Lo mas importante para mi es:
« levantarme y moverme un poco
después del parto.
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Ambiente ideal para mi después del
parto:
« Incluye a mi equipo de apoyo
« Tiene mis objetos personales, incluida
mi ropa
« Reconoce que mis sintomas estan
cambiando y que son variables
« Acepta nuestras decisiones con
respecto a la lactancia materna

Lo que los profesionales de la salud
pueden hacer para ayudar:

« Asegurar que el bebé y yo contemos
con la atencion que necesitamos
antes de volver al hogar

« Ayudarme a controlar el dolor
comprendiendo que es complicado
evaluarlo

« Respetar mis deseos para mi nino

« Reconocery aceptar lo que yo sé
sobre mi discapacidad

» Sies necesario, ayudarme con las
transiciones

« Ayudarme a gestionar las cosas que
Mme estresan

« Evaluar misalud mental después del
parto

« Explicar claramente el plan de
recuperacion posparto y cuando
reanudar la medicacion

Lo mas importante para mi es:




Participante

Discapacidad

Ceguera
Espina bifida

Sindrome de Ehlers-Danlos (SED), sindrome de taquicardia ortostatica postural (POTS), discapacidad
psiquiatrica y COVID prolongado

Artritis reumatoide, enfermedad de Graves, baja vision y trastorno depresivo mayor

COVID prolongado

Sindrome de Ehlers-Danlos (SED), sindrome de taquicardia ortostatica postural (POTS)

Trastorno cronico del tejido conjuntivo

Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) y artritis reumatoide

Osteogénesis imperfecta



2.1

Lo que mas le importa



Are you a pregnant person with a disability
who would like support developing an
Accessible Pregnancy Action Plan ¢

Our research team is working to develop a tool, which we call
the Accessible Pregnancy Action Plan. This tool would help
pregnant people with disabilities think about what they need
during pregnancy, during birth, and after having their baby.

» We are looking for:

e Pregnant people with disabilities, who are ...

e between 12 and 36 weeks pregnant with
their first child, and who ...

e speak English or use ASL to communicate.

Participants will work on their Action Plan with a

peer facilitator, who is also a parent with a disability.
These meetings will take place over Zoom. There will be
between 2 and 4 meetings.

Most participants will complete the intervention in two sessions. They
will be paid $50 per session. Participants who complete the program
will also be compensated an additional $50.

9 If you have questions, please contact kara.avers@cchmc.org.

° If you'd like to participate, please complete this survey:
https://redcap.link/caka65t0
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Disability &
Pregnancy Research

Comparta su historia en nuestro blog sobre
experiencias y necesidades de las personas
embarazadas con discapacidades.
Publicamos los articulos del blog en ingles
y espanol. Se aceptan articulos para el blog
el ano entero.




La lactancia materna cuando
se tiene una discapacidad:
Recursos para madres que
amamantan
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Como comunicarse conmigo:

kara.ayers@cchmc.org @DrKaraAyers @KaraAyers Mi perfil de Google Scholar
para consultar mis trabajos.
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