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LA ROSA ROSSA CHE PORTO IN TASCA
Pisa, 14 marzo

“La rosa rossa che porto in tasca” & l'ultimo libro in ordine
cronologico di Patrizia Napoleone, una storia vera e non romanzata
di un'esperienza personale, raccontata dalla protagonista.

Cosa significa vivere con quel sacchetto che comincia a far parte della
vita di alcune persone, che cosa € una stomia, come si vive dopo, e
soprattutto, cosa imparare da una lezione di vita cosi importante...
Ne parliamo con i medici, gli infermieri, i protagonisti, le
associazioni, le Istituzioni e i cittadini.

Ringraziamo per ora il Comune di Pisa, la segreteria del Sindaco, la
Biblioteca, gli Assessorati alla cultura e ai servizi sociali, Monica
Sgherri e 'A.S.TOS, il Ministero della Sanita, che ha voluto essere
presente, e tutti coloro che parteciperanno a questo incontro.

La stomia non ¢ il problema, ma la sua soluzione.

Bisogna sensibilizzare il piu possibile, perché non ci si vergogni di
un fatto accaduto, non tutti i portatori di stomia sanno che possono
fare un bagno in mare, in piscina, che devono continuare una vita
normale nel possibile, non tutti sanno che basterebbe avere qualche
accortezza in piu, per facilitare la vita di quei 75.000 portatori di
stomia, che vivono in Italia.

Con il Patrocinio del Comune di Pisa @

M L’ASSOCIAZIONE AURORA INVITAALLA

PRESENTAZIONE DEL LIBRO

LA ROSA ROSSA CHE PORTO IN TASCA

di Patrizia Napoleone

14 MARZ0 2020 Biblioteca Comunale SMS %ﬂ

via S. Michele degli Scalzi, 159 - Pisa

Ai soci Astos

CONVOCAZIONE
ASSEMBLEA ANNUALE
DEGLI ISCRITTI

sabato 4 aprile 2020

Prima convocazione
ore 07.00

seconda convocazione
ore 10.30

Sala dei marmi
Firenze, Parterre,
piazza della liberta

Ordine del giorno

1) Approvazione bilancio
consuntivo 2019;

2) Approvazione bilancio
preventivo 2020;

3) Aggiornamento in merito
gara regionale per acquisto
dispositivi;

4) programma attivita 2020
5) varie ed eventuali

13.30 rinfresco
offerto dall’associazione



mailto:info@astos.it
http://www.astos.it/

assemblea annuale
del soci
un appuntamento non rituale

Mai come quest’anno ¢ strategica la partecipazione all’assemblea
annuale dei soci A.stos. Per facilitare la partecipazione I’assemblea
é stata convocata in un giorno non lavorativo, il sabato, e presso la
sala dei marmi,del Parterre (piano terra, prima sala a sinistra sotto il
loggiato, in piazza della Liberta, luogo facilmente raggiungibile in
macchina e in autobus

Come abbiamo gia scritto e pubblicato sul nostro sito la Regione
Toscana ha scelto la forma della gara di appalto per il rifornimento
dei dispositivi, nonostante che, (LEA del 2017) I’allegato 11, art. 1,
comma 4 stabilisca che le Regioni, per i dispositivi per la stomia
“possono adottare modalita alternative per I’erogazione che, a parita
di oneri, garantiscano condizioni di fornitura piu favorevoli per
’azienda sanitaria locale e per gli assistiti, anche attraverso la stipula
di specifici accordi con soggetti autorizzati alla vendita.”

Quindi la Regione poteva non fare la gara come abbiamo
ripetutamente ribadito in tutti gli incontri avuti

Le gare, si concludono con graduatorie che premiano I’offerta
economica piu bassa e questo criterio puo essere per noi devastante
visto che la scelta del miglior dispositivo € per noi determinata da vari
fattori, appunto, non economici.

L’applicazione di una graduatoria limita il diritto di liberta di scelta
del paziente, e limita la professionalita degli stomaterapisti negli
ambulatori se richiamati a rispettare I’ordine di graduatoria (salvo
motivate e specifiche esigenze?)

Sono stati ripetuti gli incontri con Dirigenti e Assessore nei quaii
abbiamo ampiamente motivato la richiesta di ritirare la gara e
procedure in altro modo per il rifornimento dei dispositivi.
Vigileremo con attenzione in merito al mantenimento del diritto
fondamentale che abbiamo di liberta di scelta dei dispositivi per noi
pit idonei e sul mantenimento dell’ampia gamma di possibilita di
scelta, anche quelli piu costosi

Si apre ora un periodo di grande attenzione e di controllo su come si
sviluppera questa nuova fase .

Un appello a tutti gli associate e associate a segnalarci
immediatamente disfunzioni e difficolta nella scelta e rifornimento
dei dispositivi. Siamo tutte e tutti chiamati a prestare la massima
vigilanza.

Quindi vi aspettiamo!
Monica Sgherri, presidente Astos

BILANCIO

CONSUNTIVO 2019
Entrate
1. Quote associative
€ 3.630,00
5x1.000 €2.722,30
2. Contributi liberali
da aziende € 2.500,00
da privati € 372,00
TOTALE ENTRATE
€9.222,30
Uscite

1. noleggio pulman € 500,00
2. contributi formazione ET

€ 4.000,00
3. contributo pranzi sociali

€ 555,50
4. rimborso spese viaggi
direttivo € 668,80
5. notiziario trim. , stampa e
Spedizione €1.981,00
6. cancelleria € 101,50
7.acquisto p.c. € 872,30
8. assicurazione polizza
volontariato € 114,00

9. gestione conto, postale,
BPIOK € 126,68
10. telefonia € 185,00
11.acquisto cellulare 79,71
TOTALE USCITE €9.184,49

SALDO ENTRATE/USCITE
€+ 37,81

TOT al 31/12/19
€16.782,71

Saldo di C/C al 31/12/19:
€ 15.938,66

Saldo CASSA al 31/12/19:
€ 844,05

RIGRAZIAMO
PER LE DONAZIONI

CONVATEC
B.BROWN

ARMANDO MANGIA
in ricordo di sua moglie
Antonietta Ceccanti




Dal 15 al 19 Aprile a Garda.

EOA Congress 2020:

dalle esperienze delle persone
le soluzioni

alle piccole e grandi criticita
di chi vive con una stomia.

Tre giornate dedicate alla condivisione di esperienze tra pazienti,
professionisti della salute ¢ associazioni. L’obiettivo ¢ tracciare
percorsi comuni che trovino applicazione nei diversi Paesi
dell’unione.

Una delle criticita piu volte emersa é proprio la disuguaglianza di
interventi a favore delle persone stomizzate sia da parte delle
istituzioni deputate che dalle associazioni stesse. Non e un mistero,
infatti, che le associazioni del sud Europa trovano maggiori
difficolta nei rispettivi Paesi ad essere rappresentate e far sentire la
propria voce; questa situazione si ripercuote inevitabilmente sulla
qualita di vita delle persone stomizzate che spesso non ricevono
informazioni e servizi adeguati.

L’evento si aprira con il saluto del presidente FAIS Pier Raffaele
Spena e di Jon Thorkelsson, presidente EOA.

Il 16, invece, sono previste tavole rotonde su temi quali la medicina
narrativa, ma anche esperienze nel campo dello sport, della
gravidanza e del rapporto tra professionisti della salute e persone
assistite, un legame che spesso coinvolge anche la sfera emotiva.
Una sessione sara poi interamente dedicata alle esperienze di vita
legate al mondo lavorativo dove talvolta possono trovare terreno
fertile pregiudizi e tabu che rendono piu difficile il ritorno alla
normalita delle persone a cui hanno da poco confezionato una
stomia.

A differenza delle passate edizioni € prevista una giornata in piu
proprio per dare spazio a nuove iniziative come il meeting dei
giovani stomizzati europei. Nell’ultima giornata, inoltre, ci saranno
le elezioni del nuovo board EOA e del presidente.

“Con la FAIS -dichiarato il presidente Jon Thorkelsson-, abbiamo
lavorato molto perché la conferenza sia un momento di conoscenza
e scambio di esperienze. Spero una massiccia presenza di delegati
provenienti dall’Europa, dal Medio Oriente ma anche dall’ Africa”.
“Crediamo nella forza delle esperienze delle persone al servizio
delle soluzioni, ha aggiunto il presidente FAIS Pier Raffaele Spena.
Soltanto da un confronto serio e continuo tra associazioni
provenienti da tutta Europa € possibile pensare ad un nuovo corso
che ci veda piu rappresentati nelle istituzioni e in quei luoghi dove si
parla e decide su di noi”.

Il sito ufficiale dell’evento ¢ www.e0a2020.eu

A.S.70s,

obiettivo 2020:
migliorare
I'informazione

La comunicazione é
'elemento caratterizzante

dei nostri giorni .

Siamo abituati a sapere le
cose in tempo reale e questo
€ sempre pilu necessario per
organizzarsi e rispondere in
tempo utile.

La spedizione postale é
costosa e soprattutto, é
troppo lenta: Il tempo di
consegna varia da 4 a 20/25
giorni!

Stiamo lavorando al miglio-
mento della informazione e
comunicazione:

Sms: pochi e mirati.

Notiziario - Newsletter

per iniziative, articoli,
appuntamenti
www.astos.it:

Stiamo lavorando

all’aggiornamento del sito
web per agevolarne |Ia
consultazione .

per raggiungere
I'obiettivo

é indispensabile

la tua partecipazione:

comunicaci

nome e cognome,
mail e cellulare a
mail info@astos.it;
o sms 338766495



http://www.astos.it/
mailto:info@astos.it

Rinnova la tua iscrizione ad Astos
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L’ASSOCIAZIONE

siamo noi!

+Per tutelare i diritti,
vigilare su disservizi e ritardi
nelle forniture, creare

momenti disocializzazione e
incontro, e per molto
altro ancora é
necessaria I'associazione.
Astos onlus vive unicamente
dei contributi dagli iscritti,
tramite le quote associative
e il 5x1000.
Non fateci mancare il vostro
sostegno!
Per quanti non avessero
ancora rinnovato l'iscrizione
per il 2020 potete farlo
tramite il bollettino postale
precompilato in allegato.

Non ti scordare di mandarci
per email o per sms il tuo
numero di cellulare il tuo
indirizzo mail.

Non |i useremo mai per
inserzioni pubblicitarie, ne
per argomenti estranei alla
vita delle persone con
stomia.

Ti garantiamo la riservatezza
dei dati ma ti chiediamo di
contribuire al miglioramento
della nostra informazione.
Grazie

N.B. La Travel Card ¢
concessa gratuitamente ai
soci in regola con le quote
associative. Se ancora non
I’hai fatta, richiedila subito.

Sul sito www.astos.it trovi
tutte le informazioni.

N.B.La quota associativa,
nominativa e individuale, ha
validita per I'anno solare. le
iscrizioni  per il 2020
decorrono dal 1/12/2019.’
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