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supporters, carers and volonteers:

a unhiverse of heroes

 Most stroke survivors are supported by close kin
members who play an important role
rehabilitation and care

* impact of the stroke on the informal carers’
quality of life:
— carers’ health
— carers employment and financial status
— carers network

e carers to cope with their caring role



who is the family caregiver?

a family caregiver is anyone who provides any type of physical
and/or emotional care for an ill or disabled person at home

* there are different types of ||* examples of possible tasks of

family caregivers: caregiver:
— spouses — giving medicines
— adult children — assisiting with meals
— performing medical and/or
— parents nursing procedures
— family members — emotional support
— friends — supervision

— neighbors — household managment




the numbers of caring in Italy

F

* family caregivers : 3.329.00( ¢ _: 60% are not employed

e daughters/son 49,6% - — 10% part time

* spouse 34,1% — 10% change job

10 years out of the workforce

* age45-55yrs

— 169.000 14-15 years e 7 hours per day are spent in
direct care

11 hours per are spentin

* Persons who provide care for .
supervision

more than 50 hours a week

e double morbility risk

e triple morbility risk if age
18-25




CENSIS
FONDAZIONE CENSIS Federazione A.L.I.Ce. Italia Onlus Universita di Firenze
Centro Studi Associazione per Dipartimento Scienze
Investimenti Sociali all'Ictus Cerebrale Neurologiche

e Psichiatriche

social costs and unmet care needs of
stroke patients and of their carers

2011

survey on 1000 patients residing in all 20 Italian regions




who are the caregivers?
Il genere dei caregiver La parenteladel caregiver con il

. . S paziente
Pazientidonne 64,0 - ) E:rsz::jla

Pazientiuomini 87,6 -
7 Altra parentela

Caregiverdonne @ Caregiveruomini

Convivenzacon il paziente

I Figlio/ao
al nuora/genero
Vive in altra
abitazione
nello stesso
comune del ® Coniuge/
malato i
convivente

26,6%

Pazienti Pazienti donne Totale
uomini



The burden of care on caregivers
quality of life

La qualitadella vita a seguito
dell’assistenza Le conseguenze dell’assistenzasulle

Molto condizioni psico-fisiche

peggiorata
Si sente fisicamente stanco/a — 72,1

22,4%
1,7%
Ha perso peso, ha aumentato
o P 57
sensibilmente peso

Invariata -

20,7%
Soffre di depressione - 24,8

Presenza di tempo libero 1

Si ammala piu spesso - 16,3

E'dovuto/a ricorrere a supporto
psicologico - 103

Peggiorata
55,2%

E'statoricoverato/a in ospedale . 6,5

Altro F 7.3




Paid Carers

Ricorso alla badante

No

56,4 57.8 56,6 o

71,2

B Si,mac'era
anche prima
dell'ictus

L

Nord Nord Centro Sude Totale
Ovest Est Isole

Stipendio medio mensile della
badante (val. in €)

Totale 830,3

Sude
687,3
Isole
o
951,4
Est
Nord
864,5

Ovest




The perceived quality of the care received

1,3 2,0

4,3 6,6

Non sa

Scadenti

= Medie passabili

M Buone

m Molto buone

M Eccellenti

Cure ospedaliere Terapie riabilitative



The perceived quality of the assistance
received by the doctor

3,5
2,8

3,6
4,3

Medico di medicina generale

Medico specialista

Non ha interagito con il
professionista
Non sa

¥ Scadenti

B Medie passabili

B Buone

B Molto buone

B Eccellenti



local
regional
national |

b intervention may concern:

information about carer’s and patients rights
the Law and carers

employment rights for carers

pensions

advocacy for carers

well being of carers




The Regional Carers Act

2014-Regional Law in Emilia
Romagna on caregiver rights:

- Awareness on caregiver role
and needs

- Empowerment “
- Development of skills
- Improving the quality of

provided care

- Attention to the risk of mental
and physical stress

- Social inclusion
- Active citizenship

- Awareness of actors and
professional community
- Legal recognition

- Planning of actions and
interventions designed on
caregiver needs



caregiver family caregiver: for

those who provide care

(N K
fCImlllare to a disabled loved one

PER CHI SI PRENDE CURA DI UNA PERSONA CARA
MALATA, DISABILE, NON AUTOSUFFICIENTE

> N
CAREGIVERDAY 2016

Caregiver Day
Edizione 2016

NEWSLETTER

tua e-mail: |a tua e-mail

2 7 a - : . .;:
Caregiver Day: Uguaglianza e Caregiver day: medicina narrativa
diversita nella cura 1l convegno plenario si terra Sabato 28 maggio




caregiver
familiare
actions-and-activities=:=

PROPOSTA DI LEGGE SULLAFIC )/l chd sV e o= | [ Talc GSNASTAMPA — LEGGE CAREGIVER RISORSE TEMI E APPROI ONDIMENTI

2 COoL CAREGIVERDAY 2016

Caregiver Day
Edizione 2016

arers Rights

NEWES LETTER

La tua e-mail; 3 twa e-mall

| Iscriviti

Caregiver Day: Uguaglianza e Caregiver day: medicina narrativa
diversita nella cura 1l convegno plenario si terra Sabato 28 maggio




Caregiver Familiare

caregiver
familiare

PER CHI SI PRENDE CURA DI UMA PERSOMNA CARA
MALATA, DISABILE, NON AUTOSUFFICIENTE

HOME CAREGIVER DAY CHI E IL CAREGIVER R CHI SIAMO CORSO DI FORMAZIONE NEWS

PROPOSTA DI LEGGE SULLA FIGURA DEL CAREGIVER RASSEGNA STAMPA — LEGGE CAREGIVER RISORSE TEMI E APPROFONDIMENTI

.. . CAREGIVERDAY 2016
Assoclazionl

Vuoi segnalare una associazione? Scrivi a info@anzianienonsolo.it

Y Eurocarers
European Association working or Carers.

" Federazione Alzheimer Italia
Alzheimer: informazioni e supporto ad ammalati e famiglie e caregiver. Careglver DQ?

Edizione 2016
v AIMA

Associazione Italiana Malattia di Alzheimer. Per familiari def malati e caregivers.

" Alzheimer ‘s Association INEVWSLETTER
Associazione americana leader nella ricerca e nel supporto a malati, famiglie e caregifver.

La tua e-mail: Ia tua e-mail

v NFCA
National Family Caregivers Association. | Iscrivitt |

v alp
Associazione Italiana Parkinsoniand RICOMNOSCIMENTO DI RUOLO

E VALORIZZAFIONE
DEL CAREGIVER FAMILIARE

v AMRER . _ SPECIALE SUL DISEGNO DI LEGGE PRESENTATO A
L # ° MONTECITORIO I 31 MARZO 2016

Associazione Malati Reumatici Emilia Romagna "Ly,

W AIMAC

Associazione Italiana Malati df Cancro

¥ CONACUORE

Coordinarmento Nazionale Associaziony del Cuore
CHI SIAMO

V¥ ALILce. La piattaforma Caregiwver Familiari & un
Associazione per la Lotta allTctus Cerebrale progetto a cura di Anziani e non solo

v —~—~
FAVO Anziani
Federazione Italiana delfle Associaziorni di Volontariato in Oncologia ‘ ‘e non solﬂ
Societh cooparativa

v AISM
Associazione Italiana Sclerosi Muitipla

LABORATORI DIDATTICI




Atti Parlamentari - 1 - Camera dei Deputaii

XVII LEGISLATURA - DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI — DOCUMENTI

CAMERA DEI DEPUTATI **

PROPOSTA DI LEGGE

D'INIZIATIVA DEI DEPUTATI

PATRIARCA, ARGENTIN, PAOLA BOLDRINI, CASATI, LODOLINI,
PELILLO, PIAZZONI, PICCIONE, GIUDITTA PINI, SBROLLINI

Disposizioni per il riconoscimento e il sostegno
dell'attivita di cura e assistenza familiare



Family Carer Act

Structural policies for recognition, empowerment and valorization of
the care work

Structural policies for integration between the family welfare public
welfare and corporate welfare

definition and recognition of family caregiver (definition from Eurocare)

regional and local authorities should promote multiple level intervention:
— solidarity and supportive networks
— conciliations services

— tax reduction policies

— information services

— education services

— mutual aid groups

15 mln euros for 2016-2018
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EXCUSEZ-MOI MONSIEUR
LE TRAIN POUR UN
ONDE MEILLEUR..?




