Activity courses led by peers with disability
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“Active Rehabilitation” concept

Developed in Sweden in 1976
Located in the community

Not part of the initial in-patient or out-patient care and
rehabllitation

Led by and based on individuals with a lived
experience of disability (peer mentors)

May or may not involve health professionals

Aspects of Active Rehabilitation are used in more than
20 countries

Typically provided by not-for profit organisations
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Why is it called “Active Rehabilitation”?

PARAPLEGIA

The Official Journal of
The International Medical Society
of Paraplegia

« High mortality: 70% of complete tetraplegics over 45
years old died within 2 years after their injury (UK)

* Low socio-economic status: 75% were llliterate; 12%
earned wages, vast majority supported by National
Insurance (Spain)

« High rate of hospital re-admissions, especially for those

under 30 years old (UK) paraplegia, 1976



1978
1st Active Rehabilitation Training

Program in Sweden




Active Rehabilitation Training Programs

v Short and intensive

v Face to face, residential

v Goal-oriented

v Group-based, still individualised

v Community-like, non-hospital environment
v’ Led by peer mentors

v May involve health professionals
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1st Active Rehabilitation Training Program in Botswana
6-13 December 2017
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Types of training programs

* Introductory or more advanced

» General or for a specific group, e.g.
— qgirls,
— tetraplegics,
— kids,
— Life-course



Sharing aroom — interacting 24/7

15-20 participants
6-8 peer mentors
/-8 support group

3 program organisers




A typical day

 06.30 Waking up




A typical day

« 06.30 Waking up
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« 20.00 — 21.30 Evening Activity
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Aims of Lifestyle course

Increase fitness
Prevent secondary complications

Ageing with SCI: values and attitudes
e.g. needing more technical aids and
nersonal assistance ke

« Role models?
 Lifestyle issues




Structure of Lifestyle course

Pre — course preparations

Lifestyle course, Lifestyle course,
: : Staff step 1 step 2
Questionnaire meeting i ;fpnl . S)actober
I 1 /\
: l * Follow up \
: L h individual health
: . I * Lectures dialogue
| * Special 1 + Coaching * Follow up personal
I needs 1 e Individual training plan
l 1] training plan * Immersed lectures
I " General 1 * Try out activities * Maintaining life
I health I * Fitness test style chang.es
| . Life style T e Individual * Follow up fitness
I Y T Health dialogue tes_t
I factors T * Goal setting * Adjusted goal
setting, new goals
I \* Focusareas / 1] \ / k /




In between the two steps:

Lifestyle course,

step 1

Lifestyle course,
step 2

- Support and coaching by the staff

- Following individual training plan

- Following personal health development
plan

- The Art of Healthy Living, course literature

/

The art of healthy living
with physical impairments

Your comprehensive lifestyle gulde to health and wellness
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Anna-Carin Lagerstrom & Kerstin Wahman

Spinalis”



Are the training programs beneficial?
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SOM FORANDRADE LIVET

TEXT & FOTO: ANETTE BOHM

| somras hade Alli Opsi,
grekiska Rekryteringsgruppen,
sitt tredje lager i bergsbyn Kolindros

utanfér Thessaloniki. Aven denna
gang deltog svenska ledare och

deltagarna var mycket néjda.

Redan frin strt hisjade en maginflucnsa
som slog ut den ena cftcr den andra av sival
ledare som deltagare. Lyckligevi var den drab-
bade bara suk en cill v dagar men med hog
feber som ibland ledde il uttorkning. Och
att dela rum med flera andra, och bara en
oalers, gjorde det cxera pifiestande.

“Trots denna provning var stimningen pi
topp. KICK:s reporter har besoke biger i
Sverige, Polen, Ukraina samt Greldand och
konstaterar att Reksytcringsgruppens metod
med forebilder som silva sitter i rullstol
fungerar utmirks. Trots ate ete liger bara
pigie 714 dagar ger det deleagarna msjlig-
het till en sjalvstandighet som forandrar
deras levnadsvillkor avsevirt
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Anecdotally
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THANASIS GOUSISAS, 29 & har varic med pi
alla e ligren och 3 nu pi god vig ar silv
bl ledar, 1 seprember 1999 rypgmirgsska-
dades han i en motorcykelolycka.

- De dr forsta dren cfece olyckan var jag
inte sjabvscandig nit det gilde foeflyrmingar
och att ta sig il och sitta pi toaletten.

Thanasis Gousias besbkte en missa i Aten
dir Anestis Divanogluo, ldsjslen i Alli Opsi,
g kontakt med honom och frigade vilken
skada han hade.

— Sedan bersttade han om trsningsligree
och vilken siavstindighet det skulle leda il
i det forsta Alli Opsi-ligret irde jag mig alle
det dir pi nio dagar och det foeandrade mite
fiv ol

Han larde sig are hantera rullstolen, il
exempel att 3ka pi bakbjulen, och att ki pi
sig sjalv.

il det andra ligret kopte jag en ny rull-
stolsom e viger lika mycke och som rull-
lar bittre och lietare. D lirde jag mig dnnu

mer saker.

PARULLSTOLSTORMIKSPASSET visa han vant hur
man ke upp- och nerfor en ramp och tarsig
nerfoe en trappa. Han ki upp och ner for
olika héga trotoarkanter och de tlmodiga
deltagarna B sedsn prova om och om igen
Thanasis Gousias arbetar hemiffin som da-
atckniker men i ocksh programledare i TV
for ext program som siktar sig il personer
med funktionsnedsittning,

- Dt sinds vasje kvill mellan Klockan 19
‘och 20. Jag arbetar med det tvi dagar i veck-
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an s vi spear in programmen i fievig.

Han bor i Aten hos sina foildrar och har
en flickvan. Den fysiska illgingligheren i
staden i inte god och det ir svire are a sig
fram i rullstol.

~ Trottoarkanterna i higa och det finns
inga nedfasade kanter cller ramper. Jag tror
ate 90 peocent av affirerna saknar ramper.
Och sedan i det mychet bilar. Atityderna
hos manniskor ir ate de tror ate man i sjuk
e man sitter i rullstol, En paraplegiker 3t
inte sjuk, man kan bara inte gh

— Men cfcer ligren., och allt jag lire mig,
kommer jag ut pd egen hand vilket i cn fri-
et Jagvillsga ateAlli Opsi gor st ancasiske
jobb och det berittarjag for alla pi igree som
e i for forsea ghngen och 3r berocnde av
bialp.

—Nio dagar pd et liger kan verka koet men
foresiter deleagaren are trina pi det de lare

sig i de komemer hem komener de ae upp-
leva hipnadsvickande forindsingar,

XATERINA KONIOAR! AR PA LAGER fisr forsts
pangen och tycker att det ir mycket bea.

~ Under de hir dagarna har jag lire mig
mycket mer in forvintat, Detr bra att fore-
bilderna i akiva och har et v,

Som tiodring fick hon en tumbr pi rygg-
milrgen och operationen ledde tll en parap-
legi. De fista iren efte skadan vistades hon
mest i huset hos forsldearna och fick hemun-
dervisning, Senare borjade hon gi i skolan
och fick affa Kasskompisar, vilket hon minns
som en bra tic

Jag hade en stor och tung rulltol, men
jag kunde kseaden salv. Nu  cficthand inser
jag att mina forldrar hade kunnae pressa mig
Ve hirdare for di hade jag kunnat gora mer
saker sl vilker hade okt shvseandigheten.

Rl Katerina

~ Jag minns e jag ke il e rehabilicerings-
center for vexns och det var s misersbels dir.
Inte cns mina fcildrar stod ut med atmos-
fircn. S4 jag wranade och fick behandling av
sjukgymnast bemma i stsllec

KATERINA KOMIDAR! berstear ate det kom en
period di hon kinde sig vildigs osiker nir
dec gallde man och sex.

—Till jag var 25 i forsskie jag hitea min-
niskor jag hade nigot gemensame med. Och
de skulle inte ha funkdionsnedsittning. Jag
trffade minga olika min under den perioden.
Tios osakerheten hade hon minga vinner,

Measured




Current research studies

Level of independence
Wheelchair skills
Self-efficacy

Level of physical activity
Participation

Life satisfaction

Feelings



In summary

An opportunity to meet others in a similar situation
and learn from each other

Share knowledge and skills
Develop a positive attitude, empowerment, motivation
Different to incidental peer support

~ocus of programs is adjusted based on current
needs

* |s it relevant for you?
* Could it be useful for Icelanders with disability?




Resources

spinalistips.se

Lagerstrom & Wahman. (2014). The art of health living with
physical impairments. Spinalis FREE E-BOOK

Divanoglou, A., Tasiemski, T., Augutis, M., & Trok, K. (2017).
Active Rehabilitation—a community peer-based approach for
persons with spinal cord injury: international utilisation of key
elements. Spinal Cord. doi:10.1038/sc.2017.28

Divanoglou, A., & Georgiou, M. (2017). Perceived effectiveness
and mechanisms of community peer-based programmes for
Spinal Cord Injuries-a systematic review of qualitative findings. [
Spinal Cord. doi:10.1038/sc.2016.147

Hakon Atli Bjarkason

anestis.divanoglou@gmail.com


https://www.facebook.com/HakonBjarka

