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“Assieme a voi vogliamo aiutare quei giovani che hanno 
le stesse difficoltà, ma non le stesse possibilità”.

Lorenza Lei

Cara Alessandra, cara Ale
un giorno ormai lontano cominciammo a camminare insieme 

ed insieme abbiamo sempre ragionato e abbiamo tanto sorriso 
dentro il quotidiano “Vivere”.

Eccoci qua, grazie al tuo aiuto siamo riusciti, insieme alla tua 
mamma speciale, al tuo papà, a Serena e a Nicola, a fare una fon-
dazione come costante punto di incontro per chi ha bisogno di 
sostegno!

Tu sei sempre nel mio cuore e mi accompagni con il tuo sorriso 
razionale ed ironico.

Lorenza Lei
presidente onorario

W ALE onLus AL quinto compLEAnno
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un soRRiso cHE DÀ FoRZA E spERAnZA

In questi cinque anni della fondazione si è cer-
cato di portare avanti ciò che di più bello ci ha re-
galato Alessandra: la forza di un sorriso. Un sorriso 
gratuito, capace di dare la forza e la speranza di 
poter lottare con amore e determinazione contro 
cause che spesso immergono nella solitudine. 

Le stanze di Ale sono anche questo, sono quel 
luogo non solo capace di eliminare i pellegrinaggi 

in luoghi lontani per potersi visitare ma anche sostegno psicologico e umano. In questi 5 
anni tante sono le realtà che si sono concretizzate, penso ai taxi per i disabili per esempio 
o alle borse di studio necessarie per la ricerca, ma anche relazioni, rapporti umani che, 
in nome proprio di Alessandra profumano di luce e spontaneità. Insomma molto è stato 
fatto ma tanto altro si vuole fare in nome di quel chicco di grano che muore per dare frutti, 
frutti capaci di rendere più vera e più profonda la quotidianità di tutti noi.

Lorena Bianchetti
socio fondatore

Lo spiRito Di W ALE: non ARREnDERsi mAi

Ho sentito forte il desiderio di sostenere la fondazione 
W ALE per dare continuità alla grande forza di Alessandra 
e alla sua enorme generosità. Non si può rimanere fermi 
davanti a un insegnamento così puro come quello di Ale, 
che ha affrontato le grandi avversità della sua malattia con 
determinazione e coraggio, che si addice più ad un combat-
tente che a una giovane ed esile ragazza. Il grande spirito 
della Fondazione è quello di essere guerrieri contro il male 
nella grande battaglia della vita, senza arrendersi mai.

Eleonora Daniele
socio fondatore

ALE mi HA DAto piÙ Di quAnto potRÒ mAi REstituiRE

Ho partecipato e partecipo alla fondazione W ALE perché 
sono stato fortunato. La fortuna che ho avuto è stata quella 
di conoscere una grande ragazza. Alessandra Bisceglia mi ha 
dato più di quanto mai potrò restituire. Non solo il suo sorriso, 
la sua forza, la sua dignità ma soprattutto la coscienza di poter 
affrontare con forza la vita sempre, qualunque cosa accada, 
in qualunque situazione. Un monito per tutti. Per chi di fronte 
ad un problema o a una situazione avversa pensa subito, sba-
gliando, di non farcela.

Roberto Giacobbo
socio fondatore
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“Alessandra volava con il suo sorriso 
mille metri sopra il cielo”.

Barbara Palombelli 
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DiFEnDiAmo iL soGno Di ALEssAnDRA

Ho amato moltissimo Alessandra Bisceglia, una ra-
gazza speciale... Incontrata per caso, lei mi ha scelto come 
trampolino per il suo sogno di diventare giornalista. Con 
una volontà di ferro ha conquistato la laurea, l’indipen-
denza e la stima dei colleghi che l’hanno conosciuta, dalla 
Rai al Corriere della Sera. Io ho amato lei e la sua forza, il 
suo sorriso nonostante tutto...

Alessandra credeva nella ricerca medica, sperava di 
trovare una terapia al suo caso. Noi dobbiamo raccogliere quella sfida e lavorare in ogni 
modo per aiutare quel sogno e quella speranza! W ALE!!!!

Barbara Palombelli 
socio fondatore

La prima volta che ho incontrato Alessandra, lei era appena arri-
vata a Roma. Doveva frequentare l’università, e cercava un alloggio, 
come succede comunemente a tanti giovani fuorisede che giungono 
soprattutto dal sud Italia nella capitale per frequentare l’università. 
Ma lei mi è sembrata subito diversa dagli altri. Mentre tanti altri gio-
vani, che mi era capitato precedentemente di incontrare, apparivano 
intimoriti dalla confusione della capitale, Alessandra era sicura, ave-
va quello sguardo luminoso e il sorriso aperto che la caratterizzava-
no,  che sembravano dire “Roma io non ho paura di te! Vedrai quante 
cose farò qui!”. 

E infatti, con il passare degli anni così è stato. Alessandra non si arrendeva di fronte 
alle difficoltà che a volte sorgevano a causa della sua malattia, a quelle barriere architet-
toniche e soprattutto mentali che spesso cercavano di ostacolare il suo cammino, affron-
tava tutto con un sorriso, ma fermamente, senza piangersi addosso, con un coraggio  vero, 
autentico, che trovava le sue radici solo in una fede profonda come la sua. Il coraggio della 
fede, appunto, questo era il suo segreto. L’accettazione dei suoi limiti umani, senza sco-
raggiarsi o dire  “non ce la faccio”;  il suo camminare con fiducia con il Risorto, rinnovando 
ogni giorno il suo sì e il suo amore, anche nei momenti di dolore. 

Oggi  Alessandra è ancora un esempio vivo per tutti i suoi coetanei e il suo sorriso con-
tinua ad illuminare non solo coloro che l’hanno conosciuta di persona ma anche tramite 
la Fondazione a Lei dedicata  e l’opera dei suoi familiari. 

+  Lorenzo Leuzzi
Vescovo ausiliare di Roma

socio fondatore
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quattro testimonial per lo spot della Fondazione

Quattro noti personaggi del mondo dello spettacolo hanno partecipato con cuore ed 
entusiasmo, nella veste di testimonial, alle riprese dello spot per il sostegno alla Fondazio-
ne Alessandra Bisceglia andato in onda sulle reti Rai. 

I conduttori tv Lorena Bianchetti e Marco Liorni e gli attori Samuela Sardo e Fabio 
Troiano, nel ricordo di Alessandra, sono protagonisti di un forte messaggio di sostegno 
a W ALE, affinché possa proseguire sempre con vigore nel delicato percorso di aiuto alle 
famiglie che combattono contro le malattie vascolari rare che colpiscono i bambini.

mALAttiE RARE, 
occupARsEnE È un mERito sociALE E umAnitARio

L’esempio di Alessandra non poteva e non doveva cadere nel 
vuoto. Bisognava dare seguito e futuro alle sue idee alla sua grin-
ta alla sua dolcezza alla sua serenità. Lo sforzo di due straordina-
ri genitori supportati dall’entusiasmo e l’amore dei propri figli, ha 
reso questa avventura così spontanea e naturale che sembra che 
la Fondazione sia sempre esistita. Ricorderò sempre il sorriso di 
Ale e, infatti, non poteva esserci slogan migliore per rappresenta-

re la Fondazione de “La forza di un sorriso” che sintetizza il suo approccio positivo alla vita, 
nonostante le tante difficoltà. Era sempre lei a dare forza e coraggio a chi le stava intorno. 
Col suo sorriso Alessandra scioglieva l’ipocrisia di una società che non aiuta i diversi, non 
integra chi ha limiti, non aiuta chi soffre: indimenticabile. E il valore più importante di W 
ALE è la sobrietà, il suo essere al di fuori dei grandi sistemi costituiti a cui ricorrono sempre 
i soliti nomi di Fondazioni “illustri” e roboanti che “fa chic” sostenere. La Fondazione si è 
posta l’obiettivo concreto di operare e lasciare segni tangibili, fare piccoli passi ma signi-
ficativi. Le malattie rare non interessano a nessuno, non creano “sistema”: occuparsene è 
un vero merito sociale e umanitario.

Massimo Romeo Piparo 
socio fondatore
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“Non l’ho mai vista sulla sedia a rotelle,
l’ho sempre vista camminare lungo il suo percorso”.

Lorenza Lei

In soli cinque anni di vita la Fondazione WAle è riuscita a donare 
a spargere semi di amore e ad infondere speranza a molte persone 
provate dalla malattia. È sorprendente constatare come il desiderio di 
fare del bene, nato dal grande dolore del distacco da Alessandra, stia 
producendo ormai tanti frutti. Tutto questo grazie alla testimonianza 
di vita che Ale ci ha lasciato, grazie alla sua intelligenza, alla sua di-
screzione e al suo indimenticabile sorriso.

Grazie alla sua generosa e instancabile famiglia.
don Walter Insero

socio fondatore

iL cAmmino AVViAto tRA iL GiÀ E iL non AncoRA

      3570 moBiLitÀ AccEssiBiLE

La Cooperativa Radiotaxi 3570, grazie 
alla collaborazione di Anglat (Associazione 
nazionale guida legislazione handicappati 
trasporti) e della Fondazione Alessandra 
Bisceglia W ALE Onlus, che rappresentano 
le istanze del mondo della disabilità, insie-
me a Ford e Tecnodrive, che hanno rispet-
tivamente fornito e allestito i taxi, a Roma 
Capitale che ha incentivato il cambio di 
vetture, hanno reso la mobilità romana 
più accessibile.  Dal 2010 anche chi è costretto a muoversi su una carrozzina può 
prendere un taxi a Roma. È questa la grande novità: ad oggi sono 35 le vetture 
del 3570 in circolazione che offrono sia un servizio a chiamata utilizzato anche 
dai numerosi turisti disabili che vengono a visitare la Città Eterna che un servizio 

per disabili sostenuto dal Comune i cui beneficiari sono cir-
ca 600 persone con ridotte capacità motorie che ora hanno 
l’opportunità di muoversi in autonomia. 
Il progetto della flotta di taxi dedicata ai 
clienti diversamente abili è stato sostenuto 
dal Comune di Roma con un bando di con-
corso che ha incentivato l’acquisto delle 
nuove vetture attrezzate.
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Luce, energia, calore, caparbietà, semplicità: Alessandra per me 
era un po’ tutto questo, e molto di più. Riusciva ad essere solare e a 
vivere in maniera determinata, trasmettendo entusiasmo con quel 
sorriso che non mancava mai; come se la malattia non le apparte-
nesse, come se fosse una componente “normale” con cui fare i conti, 
ma non un ostacolo. Le sue battaglie e la sua voglia di fare la giorna-
lista hanno fatto il resto, unite ad un carattere di una dolcezza stra-

ordinaria. Quel sorriso, e le tante parole che ci scambiavamo nelle occasioni in cui aveva-
mo modo di incontrarci, resteranno per sempre nella parte più profonda del mio cuore. 
Ma è importante che quell’energia non sia scomparsa con la sua morte: la Fondazione ha 
un ruolo essenziale per tanti giovani e giovanissimi che hanno gravi problemi di salute, e 
così la “fatina” sorridente tornerà ad alleviare le sofferenze delle famiglie che si troveranno 
a solcare i difficili sentieri della cura.

Roberto Falotico
Socio Fondatore 
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W ALE, un soLLiEVo pER L’AnimA

Cinque anni fa, vedere realizzato l’intento del Comita-
to promotore della Fondazione “Alessandra Bisceglia” per 
avviare attività concrete in nome di Alessandra, è stato un 
regalo di Dio, un sollievo per l’anima. Già l’adesione al Co-
mitato non aveva richiesto alcuna riflessione: il cuore era 
infranto e un progetto che permettesse di rimanere con 
Ale e con la sua splendida famiglia non poteva che offrirsi come inedita possibilità per portare 
quel dolore su un altro piano. Per condividerlo, in punta di piedi, con i tanti che l’avevano cono-
sciuta e amata. Le leve del cuore sono sempre le più sicure e nel fare la loro strada aprono gli 
occhi e la mente. Dopo cinque anni i confini del cuore si sono ampliati, hanno incrociato altri 
dolori, altre speranze, e insieme alla mente generosa di tante persone hanno avviato il circuito 
fattivo della Fondazione “WAle”. Un circuito che produce fiducia fra chi si dona reciprocamente; 
che si impegna ad aiutare anche chi non sa chiedere aiuto; che ha fatto crescere sensibilità 
e competenza in coloro che volevano dare il proprio aiuto. Il cammino dell’azione solidale 
è lungo e procede per iniziative importanti e piccoli passi, attraverso il sostegno alla ricerca 
scientifica e alla formazione medica, all’informazione e alla promozione di diverse attività di 
assistenza e cura, ma anche attraverso l’ascolto. Molto è da farsi ancora e tutto richiede una 
attenzione costante alle fragilità che esprimono molte condizioni di vita. 

Si dice sempre far del bene fa stare bene: ci crediamo, ma per capirlo veramente dobbia-
mo provarci sul serio. Noi ci siamo riusciti, sostenuti dalla forza e dal sorriso di Alessandra: 
il cuore ha le sue ragioni… a volte la mente le comprende, le sostiene, le divulga. Why not?

Donatella Pacelli
socio fondatore

La fiducia nella Fondazione e l’affetto per Alessandra per me sono 
un tutt’uno. Il legame di famiglia mi fa vedere l’esperienza di Alessan-
dra, sia nelle sue forti potenzialità sia nelle sue profonde sofferenze, che 
ovviamente si prolungano in tante altre creature alle quali la Fondazio-
ne vuole essere vicina. L’aspetto più esaltante, che emerge e si impone, 
è quello di vedere oggi persone generose che vogliono occuparsi di chi 
rischia la solitudine, come risposta concreta a quel grido di aiuto che 
rimaneva senza risposta. Oggi c’é una speranza in più per le famiglie 
che hanno a che fare con malattie rare che mortificano tanti bambini, 

e non certo per la soluzione del problema, ma almeno per avere un confronto, per garantire un 
ascolto, per intravedere un sentiero, ed anche per usufruire di mezzi strutturali che istituzioni 
sensibilizzate dalla Fondazione riescono a mettere a disposizione.

La Fondazione affianca la famiglia, e non solo per una vicinanza psicologica e conso-
latoria, pur molto significativa, ma anche per una competente consulenza medica più vici-
na e più umana. Da vescovo sento di affermare che la Fondazione è una preziosa forma di 
carità, come attenzione alla persona prima che al bisogno, e in un modo stabile al di là di 
un semplice gesto, sempre utile. C’è da augurare che la carità, che oggi spinge le istituzioni, 
porti ad una solidarietà e sussidiarietà istituzionale capace delle migliori risposte, perché i 
casi difficili e rari restano sempre casi umani, degni delle migliori valutazioni nella logica del 
bene comune e del bene di ognuno.     

+  Rocco Talucci
Arcivescovo emerito di Brindisi-Ostuni 

socio fondatore
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“Il destino non è una catena, ma un volo”.

LE AnomALiE VAscoLARi

Le anomalie vascolari, classificate 
come malattie rare, sono alterazioni 
congenite dei vasi, delle vene o dei 

capillari, che modificano parti del corpo dei soggetti colpiti, e 
comprendono le Malformazioni Vascolari che possono essere 
interne od esterne.

            LE stAnZE Di ALE

Il progetto ha l’obiettivo di creare una rete di assistenza tecnica e umana per i 
pazienti e per i loro familiari, attraverso l’apertura di appositi centri – le “Stanze di 
Ale” – sul territorio nazionale.

 Le Stanze di Ale sono centri di diagnosi e di indirizzo terapeutico per le pato-
logie vascolari: un servizio gratuito offerto ai pazienti affetti da anomalie vascolari 
e alle loro famiglie dalla Fondazione Alessandra Bisceglia W ALE Onlus.

Qui famiglie e pazienti possono trovare un primo immediato sostegno e le 
prime indicazioni, in un ambiente accogliente con personale e volontari apposi-
tamente preparati.

Il supporto del personale delle Stanze di Ale, continua anche dopo il primo 
contatto, sia per l’assistenza medica sia per il sostegno logistico e organizzativo 
di eventuali spostamenti del paziente verso altri centri, spesso lontani da casa. 

Attualmente sono due le “Stanze di Ale” attive sul territorio. La prima, nata a 
settembre del 2011, ha sede a Venosa presso l’Ospedale San Francesco. Un grup-
po di volontari, opportunamente formato, garantisce l’apertura del centro due 
volte a settimana per fornire informazioni e registrare prenotazioni per le con-
sulenze mediche che sono effettuate dal professor Cosmoferruccio De Stefano, 
Direttore del Comitato scientifico della Fondazione Alessandra Bisceglia W ALE 
Onlus che, una volta al mese, si sposta da Roma a Venosa per seguire i casi. 

La seconda Stanza, nata nell’aprile del 2012 a Roma in via Berna 9, è aperta 
tutti i giorni e il professor De Stefano effettua le consulenze ogni lunedì mattina.

 L’iter di trattamento e assistenza ai pazienti prevede una prima consulenza 
e successivi controlli. Quando necessario e possibile, grazie ad una convenzione 
stipulata con l’Azienda Ospedaliera Regionale San Carlo di Potenza, presso il re-
parto di Chirurgia Vascolare viene effettuato il trattamento chirurgico.

Al primo semestre 2014, le Stanze hanno garantito 201 consulenze mediche 
gratuite. L’utenza delle Stanze di Ale proviene oltre che dalla Basilicata e dal Lazio 
anche da Puglia, Calabria, Campania, Molise, Sicilia, Abruzzo.
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 Il servizio di assisten-
za offerto dalla Fondazione 
Alessandra Bisceglia W ALE 
Onlus avviene anche on-line 
attraverso lo spazio “L’Esper-
to Risponde”, al quale vengo-
no inviate richieste di infor-
mazioni sulle patologie, sui 
centri di cura e sulle possibi-
lità di assistenza medica. Qui 
sono pervenute richieste da 
tutta Italia.

Il progetto prevede inoltre:
• l’informazione e la formazione per i medici di base e i pediatri del territo-

rio, per il personale sanitario e i cittadini,
• la definizione di collaborazioni con diversi Enti ,
• la ricerca epidemiologica,
• il finanziamento di borse di studio,
• la formazione del personale volontario,
• l’affiancamento alle famiglie anche attraverso un sostegno psicologico.

In questi 5 anni sono stati organizzati con la collaborazione 
dell’Istituto Superiore di Sanità, tre convegni con crediti ECM rivolti 
a medici e personale sanitario (Melfi 2010 con pubblicazione atti e 
Venosa 2011 e 2014), e tre convegni informativi aperti a tutti per 
sensibilizzare l’opinione pubblica (2012 e 2013) sulla tematica delle 
anomalie e malformazioni vascolari e sull’importanza di una dia-
gnosi precoce.

L’ambito della formazione ha dato vita a 3 sotto-progetti: Helpline per volon-
tari, Network per i medici e i pediatri, Parent Training per le famiglie.

W ALE, in particolare, per questo progetto ha stipulato, con l’Azienda Sanitaria 
di Potenza, un accordo di programma (settembre 2010) che ha consentito l’aper-
tura della Stanza di Ale presso l’Ospedale di Venosa, il patrocinio per l’organizza-
zione dei due convegni e dei corsi di formazione, uno spazio sul portale aziendale, 
e una proficua collaborazione per tutte le attività; siglato un protocollo d’intesa 
con Roma Capitale(stipulato a settembre 2010, rinnovato il 2014) che ha permesso 
l’assegnazione di una sede a Roma e la collaborazione per vari progetti, sottoscrit-
to una convenzione con l’Azienda Ospedaliera S. Carlo di Potenza, (ottobre 2012) 
che autorizza l’utilizzo della sala operatoria del reparto di Chirurgia vascolare, per 
effettuare interventi su pazienti con anomalie vascolari , in collaborazione con tut-
to lo staff diretto dal Dott. Cappiello una corsia preferenziale per la diagnostica 
strumentale e un protocollo d’intesa con la Società Italiana di Pediatria.
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tEstimoniAnZA Di AnGELA

Sono Angela ho 30 anni, ed ho delle malformazioni venose congenite. 
Sin da molto piccola i miei genitori si sono attivati per trovare un medico specializ-

zato che potesse comprendere e risolvere tale patologia, ma in tale ricerca erano pur-
troppo soli... il medico di famiglia non è stato in grado di orientarli... così, con un po’ di 
fortuna, ogni volta che emergeva qualche manifestazione nuova della malattia, sono 
stata seguita, di volta in volta, da un medico diverso... ma non c’era nessuno che avesse 
una visione chiara e completa di tale patologia, non c’era nessuno in grado di dare delle 
spiegazioni. 

Si trattava per lo più di incontrare chirurghi vascolari, preparati nel loro campo, ma 
che a parte trattare le casistiche ricorrenti, quali ad esempio vene varicose, non si erano 
mai trovati davanti a problemi vascolari molto più gravi.  

Poi, un giorno, per caso, mia madre, la quale non si è mai arresa nella ricerca di uno 
specialista che mi seguisse adeguatamente, guardando la tv, ascolta un’intervista alla 
Dott.ssa Restaino la quale illustrava lo scopo della fondazione e le sue attività.

Mia madre non credeva alle sue orecchie! Sembrava davvero impossibile, dopo tanti 
anni avevamo trovato qualcuno in grado di aiutarci... Annotò prontamente il numero di 
telefono della Fondazione e prese un appuntamento.

Oggi eccomi qui a testimoniarvi che finalmente ho un valido appoggio per lo studio 
dell’evoluzione della mia malattia, e con la mia famiglia abbiamo ritrovato serenità e 
sicurezza derivante da un costante controllo e una disponibilità inequivocabile da parte 
del Prof. De Stefano, della Dott.ssa Restaino e di tutto lo staff della Fondazione Alessan-
dra Bisceglia. 

Inoltre sono felice del rapporto instauratosi, molto confidenziale, il quale consente 
una continua comunicazione, anche mediante posta elettronica, con un notevole rispar-
mio di tempo anche per lo scambi di pareri medici anche su esami da effettuare od ef-
fettuati.

Ringrazio la Fondazione Alessandra Bisceglia per aver offerto questo spiraglio di luce 
ai pazienti e a tutte le famiglie che si trovavano nella ricerca continua di un orientamen-
to per curare le malformazioni vascolari.
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intERVistA AL pRoFEssoR DE stEFAno

il professor cosmoferruccio De stefano è il presidente del comitato scientifi-
co della Fondazione Alessandra Bisceglia e socio fondatore. 

L’esperto offre la propria disponibilità per fare un check up di tutti i pazienti 
che presentano patologie vascolari.  

professore com’è nata la sua collaborazione con W ALE?
La collaborazione è nata dalla volontà della famiglia di Alessandra di avermi con 

loro in questa avventura. Ho conosciuto Alessandra appena nata, le sono stato vicino 
per 28 anni quando la seguivo all’ospedale Bambino Gesù e, dopo la sua morte, i suoi 
genitori mi hanno chiesto di far parte della Fondazione per aiutare i pazienti con la 
stessa patologia. Non sono riuscito a rifiutare, 
per l’affetto per Alessandra e per continuare a 
curarla. Pazienti come Alessandra, infatti, riva-
lutano la tua dimensione di uomo, ti dimostra-
no quanto sei impotente, quanti limiti hai. Bi-
sogna anche essere capaci di perdere perché 
è molto semplice dire: “io non posso, non sono 
in grado di fare qualcosa” e abbandonare il pa-
ziente. È molto più difficile dire: “io non sono 
in grado di guarirti, ti posso accompagnare 
e continuo ad accompagnarti anche se so di 
non poterti guarire”.

qual è il suo ruolo all’interno della Fondazione?
Sono il direttore del comitato scientifico e ne coordino le attività di ricerca e pro-

mozione culturale rivolta a medici e pubblico. La ricerca scientifica è, al momento, 
volta a studi epidemiologici, in collaborazione con Istituto Superiore di Sanità, per 
conoscere la penetrazione percentuale e la distribuzione territoriale della malattia 
per il miglior coordinamento delle possibilità di assistenza.  In collaborazione con gli 
specialisti di ILA, un’associazione che si occupa della stessa patologia, abbiamo pro-
posto una nuova classificazione all’organismo scientifico mondiale preposto alla revi-
sione dell’ICD, testo internazionale che inquadra tutte le malattie ad oggi conosciute. 
Il futuro ci vede proiettati a esplorare le possibilità di nuove e, speriamo, più efficaci 
terapie. 

quali aiuti ricevono i pazienti che si rivolgono alla Fondazione?
Ci troviamo di fronte ad una patologia che è difficilmente inquadrabile, difficil-

mente comprensibile e, nel 99% dei casi, sottovalutata. È una patologia destruente 
che, più o meno lentamente, ma inesorabilmente, porta all’impotenza funzionale e 
alla morte. I pazienti e le loro famiglie vengono assistiti con tutte le terapie possibili 
dal punto di vista medico, “accompagnati” passo passo nella gestione delle difficoltà 
di ordine psicologico ed anche aiutati a superare quelle di ordine logistico pratico e 
di rapporti con il Sistema sanitario nazionale (SSN). 

quali sono gli obiettivi centrati finora?
Vorrei sottolineare lo sforzo scientifico promozionale. Abbiamo organizzato con-

vegni e corsi mirati, tutti riconosciuti dall’SSN con accreditamento ECM, tenuti allo 
scopo di far conoscere ai medici, specialisti e non, le caratteristiche di una patologia 
misconosciuta e troppo spesso sottovalutata. Compito non facile, alla luce della non 
univocità in termini di classificazione e l’impossibilità di standardizzazione della te-
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L’impEGno sociALE Di W ALE

Il valore della fondazione sta senz’altro nel far vivere Ale, 
oltre che nei cuori di chi l’ha conosciuta, anche fra tanti che non 
l’hanno vista mai. Ed è importante, la Fondazione, per tutto ciò 
che sta nella sua ragione sociale, l’impegno per le malattie rare, 
un impegno sempre mirato sulle persone che sono coinvolte, in 
particolare per i parenti, gli amici e l’impegno - non dichiarato, 
ma vivo - per le strutture sanitarie del sud, che più ne hanno 
bisogno. La Fondazione è diventata luogo d’incontro e d’iniziativa per donne e uomini che 
ne fanno parte e che forti del comune denominatore di Ale fanno cose importanti assieme.

Andrea Garibaldi
socio fondatore

rapia. Dal punto di vista clinico offriamo assistenza diretta di visite e consultazione 
nei nostri centri, uno a Roma, con funzioni organizzative oltre che assistenziali, e un 
altro in Basilicata, a Venosa, all’interno dell’Ospedale dove è nata Alessandra. Abbia-
mo voluto chiamare i centri Stanze di Ale per sottolineare la connotazione di affetto 
e familiarità che mettiamo nella nostra opera. Per la terapia chirurgica abbiamo una 
convenzione con l’Ospedale San Carlo di Potenza, dove sono stati operati più pazienti 
nel corso dell’ultimo anno. In totale, un gruppo di circa 100 persone si è rivolto a noi 
in questi anni.

molto spesso i pazienti affetti da questo tipo di patologie sono disorientati, 
non sanno a chi rivolgersi e iniziano così dei veri e propri viaggi dei miracoli…

La confusione, cui ho spesso accennato, porta all’incertezza e ai pellegrinaggi da 
un capo all’altro del territorio senza la certezza di una soluzione terapeutica o, in man-
canza, di una corretta spiegazione della situazione e delle reali possibilità medico-
chirurgiche. In tali condizioni l’ansia, la disperazione e, a volte, la rabbia possono di-
struggere un paziente e tutto il suo nucleo familiare. Noi cerchiamo di dare un quadro 
franco e reale della malattia e, quando non siamo in grado di assistere direttamente, ci 
mettiamo a disposizione per assistere nei contatti con medici e strutture del SSN. Nel 
far ciò siamo anche di aiuto allo Stato che risparmia sia in termini di risorse per pre-
stazioni inutilmente ed infruttuosamente ripetute, sia in termini di perdita di attività 
lavorativa di pazienti e familiari.

 in ultimo: qual è il futuro della Fondazione?
Aprire altre Stanze e potenziare le nostre possibilità terapeutiche. Collaborare con 

il SSN, verificando i centri che possano assistere i portatori di anomalie vascolari e or-
ganizzando un Albo di strutture certificate da far conoscere a medici di base e pazien-
ti. Assistere anche in termini di risoluzione di pratiche medico legali, come le richieste 
di certificazioni, l’ottenimento di assistenza mirata o il riconoscimento di invalidità. Il 
sogno nel cassetto? L’apertura di una sede dove i nostri amici possano ricevere un’as-
sistenza a 500 gradi. Lo so che un cerchio è fatto di 360 gradi, ma c’è qualcosa che va 
al di là della geometria in W ALE.

2
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comunicAto stAmpA sAn cARLo Di potEnZA
13 febbraio 2013

“È già tornata a casa la signora G.A. di 37 anni di Potenza, sot-
toposta lunedì all’asportazione di una voluminosa malformazione 
venosa del braccio destro che provocava un importante disagio 
estetico e un fastidioso dolore. L’intervento è stato eseguito dalle 
equipe congiunte di Chirurgia Vascolare, di Chirurgia Plastica e del 
II Servizio di Anestesia, avvalendosi della preziosa consulenza del 
professor Cosmoferruccio De Stefano, direttore scientifico della Fondazione Bisceglia 
nonché primario in pensione della Chirurgia Plastica del Bambino Gesù. L’intervento 
non ha presentato particolari problemi intraoperatori ed il decorso clinico post-ope-
ratorio è stato regolare e privo di complicanze, tanto che la paziente è stata dimessa 
nella giornata successiva. Nelle prossime settimane sono già stati programmati altri 
interventi a favore di pazienti lucani e non, affetti da malformazioni vascolari, da tem-
po in attesa di trattamento. E’ il primo intervento chirurgico in collaborazione con la 
Fondazione Alessandra Bisceglia, dedicata alla giovane e talentuosa giornalista luca-
na scomparsa in giovane età proprio al San Carlo. La Fondazione è nata per assicurare 
assistenza e cura ai giovani affetti da malformazioni vascolari (Mav). Il direttore scien-
tifico della Fondazione, Cosmoferruccio De Stefano, chirurgo plastico e grande esper-
to di Mav, ha assistito il team del San Carlo nel quadro del progetto “Le stanze di Ale”, 
che vede appunto collaborare virtuosamente il servizio sanitario pubblico e il privato 
sociale per rispondere al bisogno di salute in un ambito clinico di elevatissima spe-
cializzazione. “La Fondazione Bisceglia ha individuato il San Carlo – ha commentato il 
direttore generale Giampiero Maruggi – come struttura idonea ad assicurare l’attività 
chirurgica e il follow up per i pazienti affetti da malformazioni vascolari che sono assi-
stiti nel quadro del progetto “Le stanze di Ale”. L’intervento di lunedì è la prima attività 
chirurgica che rientra nel protocollo di collaborazione scientifica e clinica siglato nello 
scorso mese di ottobre e che prevede anche attività di formazione del personale e 
di trasferimento di buone pratiche cliniche. Un’occasione ulteriore di crescita profes-

sionale per i nostri medici e operatori 
e di consolidamento della vocazione 
all’eccellenza del San Carlo”. I genitori 
di Alessandra, Antonio e Raffaella, pro-
motori e anime della Fondazione, han-
no commentato con commozione la 
prima operazione programmata: “E’ un 
buon segno che la nostra collaborazio-
ne con il San Carlo abbia trovato la sua 
prima realizzazione proprio nel giorno 
dedicato alla sofferenza degli ammalati. 
Grazie alla collaborazione del profes-
sore De Stefano continueremo a fare 
bene insieme con spirito di dedizione e 
di servizio”.
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LA tEstimoniAnZA DEL pApÀ Di AntoniEttA

Per noi la svolta è arrivata quando il nostro medico di base ci ha indirizzati a Venosa: 
“dovete andare alle ‘Stanze di Ale’ se volete risolvere il problema di vostra figlia”. E così è 
stato. 

Oggi sappiamo che si tratta di una malformazione congenita, ma nei primi anni di 
vita della bambina era poco più di una vena più visibile. Quando sono cominciati i fastidi 
abbiamo cominciato a girare, ma nessuno ha saputo tracciare una diagnosi precisa. Fino 
a quando, appunto, siamo arrivati alla Stanza di Ale a Venosa.

LA GioiA Di un RisuLtAto ottEnuto

“Per noi la svolta è arrivata quando il nostro medico di base ci ha indirizzato a Venosa: 
dovete andare alle ‘Stanze di Ale’ se volete risolvere il problema di vostra figlia”. Ascoltan-
do le parole del padre della ragazzina operata al San Carlo dal Prof. De Stefano, il nostro 
direttore scientifico, ho trattenuto a stento la commozione. Quando abbiamo iniziato a 
immaginare il percorso della Fondazione dedicata ad Ale, era a momenti come questi che 
miravamo. Ricordo la grande difficoltà delle prime riunioni, non riuscivo a metabolizzare 
la sciagura che aveva colpito la mia famiglia, partecipavo agli incontri per pochi minuti, 
poi scappavo. La forza caparbia dei miei genitori, la voglia di aiutare famiglie che pativa-
no problematiche simili a quelle che Ale dissimulava con un’abilità e un’energia fuori dal 
comune, mi invitavano alla riflessione sulla grande sfida che stavamo intraprendendo e 
comprendere la nobiltà della causa. Ecco, il giorno dell’operazione a Potenza, avvertivo 
un calore particolare dentro: sentivo che una parte di quella strada intrapresa nel 2009 
con la creazione della Fondazione, e che sembrava complicatissima da percorrere, si fosse 
conclusa, avesse raggiunto la carreggiata principale. Le “Stanze di Ale” è stato il proget-
to della svolta: ambulatori diffusi sul territorio, sensibilizzazione dei medici di base sulla 
patologia, e visite ai giovani pazienti per evitare “viaggi della speranza”. Da lì ad avere ac-
canto casi che necessitano interventi chirurgici, il passo è breve, e l’accordo con l’ospedale 
di Potenza è stato fondamentale. Ed essere citati come best practice nel bilancio sociale 
del San Carlo è motivo di orgoglio oltre che di gioia per il risultato ottenuto. Ma, come di-
cevo, abbiamo raggiunto la carreggiata principale, da oggi in poi lavoreremo con sempre 
maggior entusiasmo e con la consapevolezza per essere ancora di più utili e incisivi.

Nicola Bisceglia
socio fondatore
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“Ho capito che forse c’è un tempo per tutto…
ma per arrivare a queste conclusioni nella mia vita 
ho dovuto combattere tutto il tempo”.

LA tEnAciA DiEtRo un soRRiso

Ho conosciuto Ale perché è venuta a passare molti mesi nella redazione della Cronaca 
di Roma del Corriere della Sera. L’aiutavamo a salire al piano e poi a sistemarsi al suo posto 
di lavoro. Era lei la più disponibile a rispondere alle richieste e la più pronta a fare proposte. 
Aveva sempre questo sorriso (di cui tanto si è parlato e si parla) che sicuramente serviva a 
dire: allora, che vi prende? che c’è da fare? se vedete in me qualcosa di strano, è un vostro 
problema! Sicuramente, dietro al sorriso c’erano tante altre cose che pochi sanno davvero: 
sofferenze, paure, grande tenacia e forza d’animo. L’ho detto altre volte: in un ambiente di 
lavoro molto cinico e spregiudicato come quello del giornalismo, la presenza di Ale svelava 
le personalità. Qualcuno non riusciva a entrarci in contatto, altri la trattavano come fosse 
sempre stata lì, qualcuno si scioglieva di affetto e premure. Strano: non tutti i “migliori amici” 
di Ale erano fra coloro considerati migliori umanamente e professionalmente e questo mol-
to insegna sull’esigenza di tenere sempre cauti i giudizi. Ho voluto far parte della Fondazio-
ne, strano gruppo, eterogeneo ma molto unito nel nome di Ale, anche perché ho conosciuto 
Raffaella e Antonio e osservando loro, e Serena e Nicola, ho capito i geni di Ale, perché da lì 
deve aver preso la serenità e la determinazione, la tenerezza e la lucidità.

Andrea Garibaldi 
socio fondatore

LA RicERcA EpiDEmioLoGicA
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“Molte persone vivono infelici perché non 
hanno capito il DNA della loro anima”.

      Numero di ore del servizio e numero richieste                            Tipologie di richieste

ore servizio  richieste altre richieste        prenotazione visita

HELpLinE, AnomALiE VAscoLARi E DisABiLitÀ
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“Ricordo la forza con cui Alessandra insegnava che le 
difficoltà esistono per essere superate.”

Paolo Ruffini

pRomuoVERE iL nEtWoRK pER i mEDici E i pEDiAtRi

Ancora oggi, problemi di classificazione diagnostica e la scarsa conoscenza 
delle singole patologie rare, causano un ritardo nella diagnosi e nel corretto trat-
tamento. Nello specifico le malformazioni congenite rappresentano un tema che 
merita particolare attenzione, perché queste malattie si sviluppano e si aggrava-
no con gli anni in modo spesso imprevedibile. Al fine di promuovere un servizio 
di assistenza continua e operare in senso preventivo, la Fondazione, in collabora-
zione con il Centro Nazionale Malattie Rare dell’Istituto Superiore di Sanità, ha re-
alizzato un progetto che prevede il coinvolgimento di figure sanitarie, essenziali 
per la costruzione di una rete più solida. Il progetto “Promuovere il Network per 
i medici e i pediatri” nasce dalla considerazione relativa a problemi di classifica-
zione diagnostica e alla mancanza di collaborazione tra le diverse figure sanitarie, 
che influiscono su eventuali ritardi nella individuazione della diagnosi causando 
trattamenti inadeguati. 
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contRoVEnto, un pRoGEtto DEDicAto AD ALEssAnDRA

Una vita controvento quella di Alessandra. A remare in 
direzione ostinata e contraria rispetto a quella che la sorte le 
aveva riservato. E questo remare comunque e sempre in un 
mare ostile è stata la sua forza. Perché Alessandra ha fatto 
della sua vita una testimonianza di come il dolore non debba 
per forza sempre vincere sulla bellezza e sulla gioia di vivere e 
di come la speranza possa trovare sempre, nonostante tutto, 
un luogo, una ragione.

E di questo, di questa capacità di affrontare il dolore, di far-
ne anche altro, parla Controvento, lo spettacolo teatrale che l’Istituto superiore di Sanità 
ha realizzato insieme con il regista Paolo Triestino per raccontare il vissuto delle malattie 
rare. Quel labirinto, quel tunnel in cui entra chi spesso non ha neanche un nome per chia-
mare la propria malattia è stato raccontato da sei drammaturghi ed è stato dedicato ad 
Alessandra in nome di tutti coloro che lottano e soffrono ma non rinunciano a cercare 
percorsi di senso nella propria vita e a viverla pienamente nonostante il vento soffi in di-
rezione contraria. 

Perché Alessandra così ha fatto. Ci ha spiegato che ventotto anni sono pochi, ma ne-
anche troppo pochi se l’energia che passa attraverso il cuore e una mente fertile e curiosa 
riescono a riempire quegli anni di vita, di studio, di passione.  Passione per la scrittura, per il 
teatro, per tutto ciò che racconta il mondo. Per il mestiere che aveva scelto. La giornalista. 
Un mestiere che nasce per narrare. E per narrare non ci vogliono gambe veloci, ma occhi 
capaci di vedere, di cogliere il senso nascosto delle cose. Infatti lei ha continuato a osserva-
re il mondo a divorarlo anche quando, a quattordici anni, dopo essere stata, anche se con 
difficoltà, sulle piste di sci, si è seduta sulla sedia a rotelle. Da dove ha continuato a suona-
re, a viaggiare, a studiare. In un altro modo, con un altro sguardo, ma pur sempre vivendo.

 A lei, noi che siamo giornalisti, abbiamo dedicato lo spettacolo, a lei che aveva scelto 
le parole per addomesticare il dolore, abbiamo dedicato un’opera teatrale, perché il tea-
tro, la più umana, forse, delle arti mette in scena l’uomo senza infingimenti. Senza le luci 
del cinema, senza gli artifici del sonoro. Racconta la vita, in un palcoscenico, con gli uo-
mini in carne e ossa, e la loro voce è nuda e nessun montaggio può correggere un errore, 
nessun doppiaggio sostituire la voce.

Alessandra ha realizzato i suoi sogni in un tempo breve. È andata in scena anche lei 
così come era e ha scommesso sul finale. Che non è stato la sua morte, ma i sogni che è 
riuscita a realizzare navigando, come i protagonisti dello spettacolo, sempre Controvento.

Mirella Taranto
Capo Ufficio Stampa 

Istituto Superiore di Sanità

DEDicHE
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La storia di Alessandra e la mia si sovrappongono e coincidono in alcuni aspetti. 
Certo le premesse sono differenti (io andavo in moto e in un certo senso sono stato 
fautore del mio destino),  lei, invece, è stata costretta a confrontarsi con la sofferenza  
secondo un disegno divino di cui fatichiamo a comprendere le ragioni, qui sulla terra. Le 
differenze, secondo me, si fermano qui. Il dolore, infatti, per quanto possa provenire da 
regioni differenti del proprio corpo, colpisce il cuore allo stesso modo. Entrambi, infatti, 
abbiamo avuto l’onere e l’onore di vedere l’altra faccia della medaglia, quella che è ai 
più sconosciuta. Abbiamo dovuto confrontarci con la miriade di barriere architettoniche 
esistenti nella nostra società che, indifferente, procede diritta per la sua strada, incurante, 
alla fine, di quelli che sono sul ciglio e non riescono ad andare avanti. Abbiamo, entrambi, 
avuto alle spalle una famiglia straordinaria in grado di sorreggerci e di lottare al nostro 
fianco in prima linea. Credo, infatti, che anche lei, come me, ha potuto godere di una madre 
coraggio, capace di farsi carico, nei momenti peggiori, di tutte le difficoltà, di abbracciare 
la croce ed andare avanti nel perseguimento della cosa che riteneva più opportuna e 
di un padre che, nel mio caso, ha saputo indossare i panni dell’amico vero e che mi ha 
affiancato nel processo riabilatitivo, sia fisico che cognitivo. Quello che ci ha unito e che 
ci unisce ancora ora è il desiderio di vita che abbiamo entrambi. Uso il presente non a 
caso: la sua vita, il soffio divino che usciva dalla sua bocca, spira ancora attraverso le 
opere della fondazione a lei intestata. Tutte le persone che l’hanno conosciuta, mi pare di 
capire, hanno ricevuto da lei più di quanto sono riuscite a darle. Ma Alessandra, secondo 
me, continua a regalare amore attraverso la Fondazione ed i suoi scopi. Io cerco, nel mio 
piccolo, di portare testimonianza di vita, di farne comprendere l’importanza allargando 
lo sguardo su un mondo ai più sconosciuto ed ignorato.

Dino Rosa 
autore di “Cercando la vita” 
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pREmio GioRnAListico “ALEssAnDRA BiscEGLiA” 
pER LA comunicAZionE sociALE

Per iniziativa dell’Ordine dei Giornalisti della Basilica-
ta in collaborazione con l’Ordine Nazionale, acquisito il 
consenso da parte dei familiari, è stato istituito nel 2011 
il premio intitolato alla memoria di Alessandra Bisceglia, 
giornalista lucana e studentessa della LUMSA, scomparsa 
nel 2008.

Il Premio ha l’intento di rico-
noscere e stimolare l’impegno 
di giornalisti, studenti universi-
tari e neo-laureati che si prepa-
rano alla carriera giornalistica 
per contribuire alla diffusione 
ed allo sviluppo di una cultura 
della solidarietà e dell’integra-
zione dei cosiddetti portatori 
di handicap, in una logica che 

uscendo dalla retorica riesca a descrivere le storie di chi “nono-
stante tutto ce l’ha fatta”.

Il regolamento, articolato in cinque categorie, ne ha previ-
sto una riservata agli studenti del Corso di laurea in Produzione 
Culturale, giornalismo e multimedialità della LUMSA nonché un 
premio speciale per i praticanti del Master in Giornalismo della 
LUMSA, consistente nella partecipazione al Festival del Giorna-
lismo di Perugia.

unA REtE Di soLiDARiEtÀ pER LA comunicAZionE sociALE

Gli anni passati insieme hanno dimostrato che il mondo della comunicazione e delle 
istituzioni possono mettersi insieme per dar voce ad alcune patologie spesso dimenticate, 
e per creare una vera rete di solidarietà che si spende attraverso l’azione di molti volontari, 
per sostenere la disabilità nelle varie sue forme. La vera disabilità “sociale”, è rimanere in 
disparte davanti a chi ci chiede aiuto. W ALE in questi anni ha rotto i muri dell’egoismo, 
condividendo con gioia e con impegno la lotta alla malattia più diffusa: l’indifferenza. 
Alessandra ha dato prova e continuerà a farlo tramite la Fondazione a lei dedicata che 
lottare insieme si può.

Eleonora Daniele
socio fondatore
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LA mALAttiA E iL soLLiEVo: iL concoRso DELLA
FonDAZionE GHiRotti E W ALE

W ALE partecipa da quattro anni alla realizzazione del 
concorso nazionale “Un ospedale con più sollievo” della 
Fondazione Gigi Ghirotti. Al premio, che è tra le iniziative 
della Giornata del Sollievo - giunta quest’anno alla sua 
tredicesima edizione - possono partecipare gli studenti, dalla 
scuola dell’infanzia agli istituti di secondo grado in categorie 
diverse, oltre che le classi delle sezioni ospedaliere di ogni 
ordine e grado anche a studenti universitari. Si partecipa con 
degli elaborati scritti o iconografici, che vogliono illustrare 

il rapporto fra malati, malattia, famiglia e professionalità. In questo rapporto, infatti, 
non c’è soltanto l’aspetto della somministrazione delle cure, ma sono centrali anche la 
solidarietà, la relazione fra paziente, medico, infermieri e famiglie. Tutte sfaccettature 
messe in risalto dalla fondazione dedicata a Gigi Ghirotti, che si occupa proprio 
dell’assistenza ai malati di tumore, e dalla Fondazione W ALE, che lavora 
molto sulla fase precedente all’ospedalizzazione, lo studio e la cura delle 
malattie vascolari. 

Il premio “Alessandra Bisceglia” è destinato agli studenti universitari.

2011

2014

2012

2013
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“ALEssAnDRA, LA FoRZA 
Di un soRRiso”
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“I semi di bene che Alessandra ha potuto seminare nel corso
della sua breve esistenza stanno già germogliando e il Signore
li sta benedicendo, producendo una rete di amicizia,
di fraterna collaborazione e di impegno nel bene”.

Don Walter Insero

iL cALoRE Di un soRRiso
Riflessioni sul valore della vita 

Il documentario dal titolo “Alessandra, la 
forza di un sorriso”, realizzato da Rai Cinema e 
la Fondazione W ALE Onlus è la testimonian-
za che Ale era una ragazza speciale, capace di 
trasmettere un ottimismo e un entusiasmo 
contagioso fino a far sentire vivo nel cuore di 
tutti il calore del suo sorriso. 

Il progetto ha come obiettivo, attraverso 
la visione del documentario della storia di 
Ale, di stimolare gli adolescenti ad una riflessione più attenta sul modo di affron-
tare le difficoltà che ognuno incontra nel proprio percorso di vita, presupposto 
indispensabile per una crescita adeguata a livello personale, sociale e culturale; 
promuovere la cultura della solidarietà, dell’integrazione e del volontariato a so-
stegno di chi vive un disagio; far comprendere e apprendere la malattia rara, il 
vissuto delle persone che ne sono affette; lasciarsi trasportare dal sorriso di Ale 
e trasformare il suo esempio di vita in energia vitale per altri destini, altre storie.  
La visione del documentario della durata di 48 minuti circa, ripercorre la storia 
di vita di Alessandra, dalla nascita fino al raggiungimento di tappe importati no-
nostante le tante difficoltà. Destinatari sono gli studenti Scuola Media Superiore, 
di età compresa tra i 16 e i 18 anni e gli studenti universitari della città di Roma.  
Avviato nell’anno scolastico 2011/2012, in via sperimentale, in 4 scuole superiori 
lucane, è stato successivamente proposto durante l’a.s. 2012/2013, anche nella 
città di Roma.

Dal 2011 a oggi gli operatori attivi nel progetto sono un gruppo di volontari, 
tra cui due psicologi-psicoterapeuti, un rappresentante della Fondazione “W ALE 
Onlus” e, laddove possibile, testimonianze di amici. Vengono coinvolti oltre ai do-
centi, i rappresentanti di classe e di istituto per la preparazione e l’organizzazione 
dell’incontro.

Gli incontri prevedono:
• Presentazione degli operatori da parte dell’insegnante o del rappresen-

tante di Istituto
• Presentazione Fondazione “W Ale”
• Proiezione del documentario
• Discussione guidata da un esperto
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• Raccolta di pensieri che esprimono emozioni e sentimenti suscitati nei 
ragazzi dalla storia di Ale

• Sensibilizzazione ad attività di volontariato per impegnare un pò del no-
stro tempo a sostegno delle iniziative promosse per aiutare chi vive delle 
difficoltà.

A Roma hanno aderito 13 scuole tra pubbliche e private.  In Basilicata, nella 
provincia di Potenza hanno aderito 17 scuole. 

La scelta di “far parlare” i 
ragazzi attraverso le loro ri-
flessioni scritte, narrate, ha 
dato vita alla ricerca realiz-
zata dalla Fondazione W ALE 
Onlus: STORY OF A LIFE WITH 
A CONGENITAL VASCULAR 
MALFORMATION:A QUALITA-
TIVE STUDY OF HIGH SCHO-
OL STUDENT’S TALES ABOUT. 
«Storia di una vita con mal-
formazione vascolare conge-
nita»: Studio qualitativo dei 
pensieri degli studenti delle scuole medie superiori presentata durante l’“Inter-
national Conferences for Rare Diseases and Orphan Drugs” a San Pietroburgo l’1 
ed il 2 novembre 2013 (vedi poster alla pagina successiva).

La ricerca rivela che l’esperien-
za ha significato per gli studenti 
l’incontro con una storia ricca di 
stimoli, che li ha indotti a coglie-
re i vissuti e la complessità della 
vita di una ragazza che convive 
con una patologia. Mette in evi-
denza come si percepiscono i 
ragazzi “deboli”, cosa ha trasmes-
so Alessandra, “forza e coraggio” 
per il 53%, quali possono essere 

le modalità di superamento delle 
difficoltà “riflettere e valorizzare le proprie risorse”, quali le fonti di sostegno “la 
fede e la famiglia”.

Il progetto sta continuando il percorso intrapreso della conoscenza di “vite 
rare” a partire dai banchi di scuola. 

È in progetto un’ulteriore analisi di ricerca su altri pensieri raccolti, finalizzata 
a una prima analisi qualitativa e a una loro pubblicazione.

3

Scuole che hanno aderito

2011/2012
2012/2013

2013/2014

Roma   Basilicata

Pensieri

2011/2012
2012/2013

2013/2014

Roma   Basilicata
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Alessandra per gli studenti

Poster della presentazione del progetto 
all’8th International Conferences for 
Rare Diseases and Orphan Drugs a San 
Pietroburgo del 2 novembre 2013.

Le testimonianze degli alunni

forza e coraggio

amore per la vita

da considerare come esempio
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W ALE E L’uniVERsitÀ EuRopEA Di RomA

La Fondazione Alessandra Bisceglia e l’Università Europea di Roma hanno stipula-
to nel 2012 una convenzione per lo svolgimento di attività di responsabilità sociale e di 
formazione rivolta agli studenti. W ALE accoglie presso la sua sede alcuni studenti uni-
versitari provenienti da percorsi di laurea differenti. La Fondazione ha avuto l’occasione 
di prendere parte alla giornata di orientamento e di presentazione delle diverse associa-
zioni selezionate dall’Università stessa, per offrire agli studenti l’opportunità di arricchirsi 
da un punto di vista professionale ma non solo, anche sotto il profilo umano, mettendo 
a disposizione se stessi nei confronti del prossimo in un’esperienza utile di volontariato. 
Gli studenti ricevono da parte della Fondazione una formazione specifica e sono affian-
cati nello svolgimento delle attività dall’assistente sociale presente in sede e dal gruppo 
dei volontari W ALE già attivi a tutto campo. I giovani universitari hanno la possibilità di 
sperimentarsi e mettersi al servizio della Fondazione e delle sue necessità. L’Università 
europea di Roma ospita anche il progetto cineforum, grazie al quale gli studenti possono 
vedere il documentario “Alessandra, la forza di un sorriso” di Francesca Muci.

DonAto LinZALAtA, DonARE AGLi ALtRi 

Presentata l’11 dicembre, al Teatro Sistina di Roma, la scultura di Donato Linzalata, 
creata per sensibilizzare l’opinione pubblica e raccogliere fondi da utilizzare per la ricerca 
sulle anomalie vascolari, elevare le conoscenze terapeutiche e sostenere le famiglie che 
vivono disagi e difficoltà creati da tali patologie. Si tratta di una scultura in argilla cotta, 
creata dallo scultore per celebrare il terzo anniversario della Fondazione W ALE Onlus. 
Realizzata in 100 esemplari, ognuna è manipolata singolarmente con l’aggiunta di grafismi 
e patinata con variazioni cromatiche. L’opera artistica sviluppa il tema della donazione con 
Due figure danzanti unite per Donare agli altri.

Per Ale
Hai donato sorrisi anche quando non potevi

Hai donato energia radiante con la tua semplicità di essere
Nei silenzi hai nascosto il velo degli angeli

Nessuno conosceva lo scrigno, neanche i tuoi cari
Natura avara! Ti ha negato di filmare pensieri immaginifici

Ballare la tarantella tra i canti dell’aia
la pizzica tra i rossastri crepuscoli, colorati di versi.

Donato Linzalata
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WAnDA pAnDoLi, 

iL Dono Di “mEmoRiosA” A W ALE

Ogni anno Wanda Pandoli, socio fondatore, dona le 
sue agenda Memoriosa a W ALE Onlus.   
Wanda pandoli, donare con memoriosa?
Le sfumature che definiscono il dono nell’attualità invita-
no agli interrogativi rivolti a Wanda Pandoli, proprio per 
la solidarietà e generosità portata avanti negli anni con 
la realizzazione delle Agende per “W Ale onlus”. 
Quando è nata la collaborazione con la Fondazione W Ale?
La collaborazione è nata quando ho scoperto la storia di Ale, mi ha colpito e commosso. 
Per Ale e la sua Bella Famiglia ho avuto un vero colpo di fulmine. Anch’io come tanti, senza 
averla mai conosciuta, parlo di lei come avesse fatto parte della mia vita.
Quali sono le motivazioni che la spingono a rinnovare il dono delle agende alla Fon-
dazione?
Con trasparenza, solidarietà, rispetto e tanto amore si immagina e si cerca di costruire un 
futuro migliore. È il motore della Solidarietà: il dono non ha finalità se non quella di rendere 
felice l’altro, di riconoscere la sua unicità e il sentimento di affetto o dedizione.  

Wanda Pandoli
socio fondatore

 “mEmoRiosA” Grazie! 

Grazie a “Memoriosa” per i suoi infiniti messaggi: al secondo anno di vita è già un’ami-
ca fedele, che ci accompagna giorno dopo giorno, con lampi, stimoli, battute, riflessioni, 
dove ognuno – nel sapientissimo gioco delle citazioni – può trovare un suggerimento, una 
suggestione, un conforto, una conferma o una sorpresa. Grazie a “Memoriosa” per la sua 
elegante e nitida edizione, con l’impagabile, raffinatissima cura di Wanda Pandoli Ferrero: 
il ventaglio grafico di ogni settimana è un piacere anche per gli occhi, con soluzioni sem-
pre diverse e sempre inventive: un bagliore alla volta per il complessivo, affascinante fuoco 
d’artificio. E grazie a “Memoriosa” per il suo cuore generoso e solidale, che nello splendido 
segno della cara, indimenticabile Ale, ci spinge giustamente verso gli altri: anche quest’an-
no – Rodari dixit – sarà come gli uomini lo faranno.  

  Gianni Gaspari
socio fondatore
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“La vera magia l’ha fatta Ale,
che ci ha uniti tutti in questo grande sogno”.

Massimo Piparo

Parlare di autonomia nell’ambito di patologie croniche e fortemente inva-
lidanti rappresenta un tema di grande rilevanza, sostenuto dalla Fondazione           
W ALE, con il progetto “Familiarizziamo”. L’idea di realizzare la guida “Verso L’au-
tonomia Possibile” nasce dalla consapevolezza che determinati atteggiamenti di 
iperprotezione o di rifiuto della condizione di malattia, da parte della famiglia, 
possano influire sullo sviluppo dell’autostima e della fiducia nelle capacità dei 
figli, incidendo in maniera negativa sulle possibilità di adattamento e di crescita. 
Il percorso di un bambino con disabilità è costellato da ostacoli che da un lato 
riflettono le difficoltà specifiche del suo deficit, dall’altra gli atteggiamenti ambi-
valenti della famiglia e dell’ambiente che lo circonda e che spesso purtroppo im-
pediscono una crescita autonoma.  “Verso l’autonomia possibile” offre l’occasione 
per rivedere e ridefinire le dinamiche familiari che frequentemente si presentano 
in coloro che vivono una condizione di disabilità e favorisce anche lo sviluppo di 
una personalità funzionale.
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“Coloro che amiamo e che abbiamo perduto non sono più 
dov’erano ma dovunque noi siamo.

Sant’Agostino

LA scuoLA pALEstRA Di incLusionE sociALE

La scuola è una delle principali palestre d’integrazione e d’in-
clusione sociale e luogo primario per la costruzione dei valori di cui 
noi vogliamo sia permeata la comunità civile che abitiamo. Ed è per 
questo che, in occasione della VII Giornata mondiale delle malattie 
rare,  abbiamo adottato il progetto che ci ha proposto la Fonda-
zione W ALE, perché insegnando ai bambini a stare accanto a chi è 

malato si insegna anche a includere in generale le fragilità, a farne un punto di partenza 
e di forza per la crescita umana, oltre che didattica dei bambini. Un messaggio condiviso 
anche dal Centro per la Pastorale sanitaria del Vicariato di Roma, che ha patrocinato il 
progetto e ha seguito le fasi di realizzazione dei testi. Per una più efficace diffusione del 
progetto è stato coinvolto anche l’Ufficio Scolastico Regionale di Basilicata.  Ale sarebbe 
stata felice di vedere approdare nelle classi della scuola primaria “Con gli occhi tuoi”.  
Ale una volta disse: “Sono le condizioni peggiori a rendere le situazioni straordinarie”.  
E questo libro, quasi come testamento morale di una ragazza (lei sì) straordinaria, ci aiuta 
a ricordarla. E a farne, con la forza di un sorriso, l’angelo che da lassù ci spinge tutti i giorni 
a tendere la mano a chi è meno fortunato di noi.

Marcello Pittella
Presidente Regione Basilicata
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LA ViDEoFAVoLA “con GLi occHi tuoi” ARRiVA in BAsiLicAtA

È un esempio di rete tra Istituzioni e mondo dei pazienti.
Ringraziamo la Fondazione W ALE per la promozione di “Con gli occhi tuoi”, che sarà in-
viata in formato cartaceo con allegato dvd ai Dirigenti delle primarie della Basilicata.  

Un grazie speciale a Raffaella 
Restaino che, come mamma e 
psicologa, ha accolto questo 
strumento, amando Roberti-
no e perfino Zurlo, capo della 
banda degli “odiatori”. Perché 
sa che, parlando di Zurlo, si 
può spiegare come dietro ogni 
bullo si nasconda la paura di 
crescere e di essere inadeguati. 

Mirella Taranto
Capo Ufficio Stampa 

Istituto Superiore di Sanità
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nAscE unA nuoVA coLLABoRAZionE

Continua il lavoro della Fondazione W Ale sulla formazione e sullo studio delle pato-
logie vascolari. Il 28 giugno 2014 la presidente Raffaella Restaino e il presidente del Co-
mitato Scientifico prof. Cosmoferruccio De Stefano, hanno incontrato a Modena il prof. 
Gioachino Coppi, responsabile dell’Unità Operativa di Chirurgia Vascolare del Policlinico. 
Insieme a loro, il dott. Giovanni Ragazzi dell’equipe medica di Chirurgia Vascolare del Po-
liclinico modenese, l’ing. Alia Paolo e il dott. Massimo Vaghi, rispettivamente presidente 
di Ila e presidente del Comitato Scientifico di ILA (Associazione Italiana Angiodisplasie ed 
Emangiomi infantili), e la dott.ssa Valentina Cataldi, borsista. L’ipotesi è quella di soste-
nere, insieme con ILA, una borsa di studio sulle patologie vascolari destinata alla dott.ssa 
Cataldi del Policlinico di Modena, centro all’avanguardia per la cura delle Malformazioni 
Vascolari Congenite (MVC). A Modena, infatti, l’ambulatorio sorto due anni fa nel nuo-
vo ospedale Civile S. Agostino-Estense di Baggiovara, opera nel campo della diagnostica, 
anche di secondo livello, delle malformazioni vascolari ed emangiomi.  È rivolto sia al pa-
ziente adulto che a quello in età pediatrica. A occuparsene saranno i medici incontrati.
A seguito dell’incontro il prof. Coppi con una  sua nota ha richiesto “formale rapporto di 
collaborazione per le attività di ricerca, che possa portare alla creazione di un Centro 
di Riferimento dedicato alla cura specifica dei pazienti affetti da Malformazioni Vasco-
lari Congenite ed Emangiomi Infantili, attraverso lo studio scientifico, clinico ed epi-
demiologico, dedicato alla classificazione radiologica e strumentale delle Anomalie 
Vascolari e al loro trattamento  e per  la formazione degli  operatori sanitari coinvolti 
(medici in formazione specialistica, infermieri, psicologi) con  la presenza di esperti 
della Fondazione in qualità di tutor, in particolare per la Chirurgia Vascolare e la Psi-
cosociologia … A tal fine ci impegneremo perché si avvii l’iter che possa portare alla 
stipula di una convenzione della vostra Fondazione sia con l’Università  che con la 
Direzione Sanitaria del Policlinico di Modena”.                        
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FiRmAto iL pRotocoLLo D’intEsA FRA W ALE E RomA cApitALE
Rita Cutini 
Assessore capitolino al Sostegno Sociale e Sussidiarietà

Roma Capitale continua il cammino iniziato 
con la Fondazione nel 2010 come stabilito dalla 
Giunta. Mi piace sottolineare che l’immobile in cui 
ha sede la Fondazione è un bene confiscato alla 
criminalità organizzata. Questa iniziativa mette 
insieme il sostegno ai più fragili con il rilancio so-
ciale dei beni comuni e la lotta per la legalità. 

Firmando il Protocollo d’Intesa con la Fon-
dazione Alessandra Bisceglia W ALE Onlus, il sin-

daco Marino ha ribadito l’intento di Roma Capitale di “proseguire un percorso di 
analisi dei bisogni e progettazione di iniziative volte a promuovere gli interventi 
di sostegno in favore di bambini e giovani affetti da malformazioni vascolari, non-
ché implementare gli standard dei servizi alle famiglie in presenza di disabilità 
connesse a patologie rare”.

Siamo onorati di ricordare Alessandra e per farlo vogliamo continuare il cammi-
no iniziato con la Fondazione nel 2010, come stabilito dalla Giunta.

Le attività saranno sviluppate in collaborazione con la Fondazione Roma Solidale 
Onlus, che si rivolge a persone con disabilità fisica, psichica e sensoriale.

Al fine di garantire un miglioramento qua-
litativo delle prestazioni, soprattutto per quan-
to concerne il settore dell’alta specializzazione, 
l’Azienda ha attivato una serie di collabora-
zioni con altri istituti eccellenza, tra le quali la 
convenzione sottoscritta con la Fondazione 
“Le stanze di Ale” per il trattamento delle pa-
tologie malformative congenite dell’apparato 
vascolare.
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L’EsEmpio Di ALEssAnDRA pER DAR VocE Ai “mALAti RARi”
Domenica Taruscio
Direttore del Centro Nazionale Malattie Rare 
Istituto Superiore di Sanità

Il terzo settore, le Associazioni dei pazienti e Onlus come quel-
la nata in memoria di Alessandra Bisceglia, rivestono un ruolo 
fondamentale nel supportare il lavoro delle istituzioni e nel “dar 
voce” ai bisogni dei malati rari e delle loro famiglie. Le Associa-
zioni sono un motore importante per generare progetti e azioni che non solo rispondono 
ai bisogni dei pazienti e famiglie, ma contribuiscono anche a generare nuove conoscen-
ze scientifiche. Un eccellente esempio è rappresentato dallo “Studio epidemiologico sulle 
angiodisplasie”, svolto all’ISS, grazie al supporto economico fornito da W ALE e Ila a due 
borsisti che svolgono le ricerche al CNMR in collaborazione con i comitati scientifici del-
le due associazioni. Dalla collaborazione tra CNMR dell’ISS e Fondazione W ALE, inoltre, 
sono nate iniziative come il recente corso di formazione indirizzato a medici di medicina 
generale e ai pediatri di libera scelta, nell’ambito del progetto “Promuovere il network per 
medici di medicina generale e pediatri”, che si terrà a Venosa e a Roma. Una partnership 
preziosa che è nostro auspicio si consolidi e continui a dare frutti in futuro. Alessandra ci 
ha lasciato una testimonianza intensa di coraggio e forza. La malattia, una rara patologia 
vascolare, se l’è portata via quando aveva appena 28 anni. Ecco, credo, senza esagerare, 
che Alessandra sia stata davvero una persona straordinaria che ci abbia dimostrato come 
anche nella fragilità si può essere forti e costruire un futuro. Non a caso il progetto “Con-
trovento” dell’Istituto Superiore di Sanità, articolato in un libro e in uno spettacolo teatrale, 
era dedicato proprio ad Alessandra, che ha fatto della comunicazione la sua attività più 
importante, portata avanti ogni giorno con passione e rigore.

unA RAGAZZA È stAtA opERAtA GRAZiE 
ALLA coLLABoRAZionE con W ALE
Giampiero Maruggi
Direttore generale del San Carlo di Potenza 

Le toccanti parole del padre della giovane paziente 
sono per noi tutti motivo di orgoglio e di soddisfazione. Il 
fatto che una famiglia lucana abbia risolto ‘in casa’ un gra-
ve problema sanitario, grazie alla collaborazione tra la Fondazione Bisceglia e il San 
Carlo è un successo che conferma la validità della nostra scelta strategica.
Abbiamo voluto puntare su poche, qualificate collaborazioni di vertice per proiet-
tare la sanità lucana fuori dai confini regionali, per abbattere le distanze, per far ri-
sparmiare i costi umani dei viaggi della speranza. La qualità raggiunta dalle nostre 
strutture e dai nostri professionisti ci permette di entrare in un circuito nazionale di 
eccellenza (dal pancreas alla prevenzione del cancro ai polmoni, per citare altri due 
esempi) con il duplice risultato di assicurare le migliori cure possibili per i nostri pa-
zienti e la crescita dei nostri professionisti e dell’intero sistema sanitario regionale.
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il iX municipio supporta W ALE
partire dal territorio per un 
sostegno concreto alle famiglie
Andrea Santoro

      Presidente del Municipio Roma IX

L’importanza di porsi al servizio degli altri, famiglie e pazienti, richiede anche una 
buona conoscenza del territorio nel quale si possono offrire servizi, proporre progetti e 
condividere problemi e soluzioni in un percorso basato sulla condivisione. La Fonda-
zione W ALE Onlus da oltre un anno è presente nel IX Municipio con le Stanze di Ale, in 
Via Berna 9 nel quartiere Eur di Roma e da sempre è impegnata a costruire un rapporto 
di collaborazione con le istituzioni locali. L’idea di valorizzare le numerose associazioni 
che possono offrire energie positive è alla base dell’iniziativa Civico 9, la prima rete civi-
ca basata sulla collaborazione tra i comitati di quartiere, le associazioni di volontariato, 
le istituzioni, le aziende e i privati cittadini per migliorare la vita del territorio. È importa-
te per il Municipio lavorare insieme a coloro che, spesso in maniera silenziosa, si impe-
gnano quotidianamente nel territorio e per il territorio. È necessario fare rete e in questo 
percorso è possibile dar vita a un rapporto attivo e concreto anche con la fondazione W 
ALE Onlus. Per costruire un municipio migliore, infatti, è indispensabile condividere, cioè 
fare scelte insieme ad altri, in modo trasparente per cambiare insieme.

iL VALoRE DELLA sussiDiARiEtÀ
Mario Marra
Direttore Generale Azienda Sanitaria Locale 

   di Potenza Regione Basilicata

Il principio di sussidiarietà è stato sancito dalla nostra Co-
stituzione sia attraverso il decentramento di poteri dallo Sta-
to agli enti più vicini ai cittadini, sia, ed è questo quello che ci 
interessa, quale possibilità di cooperazione tra le istituzioni ed i cittadini, singoli e nel-
le loro aggregazioni sociali. È quindi dovere delle istituzioni favorire la partecipazione 
attiva dei cittadini alla vita collettiva per le conseguenze positive che ne possono de-
rivare per le singole persone e per la collettività e quando questa collaborazione mi-
gliora la capacità delle istituzioni di dare risposte più efficaci ai bisogni delle persone. 
È questo il caso della collaborazione tra la nostra Azienda Sanitaria e la Fondazione 
Alessandra Bisceglia “W ALE” Onlus che nasce nel 2010 per sviluppare politiche sani-
tarie e progetti specifici mirati quali appunto la realizzazione delle “Stanze di Ale” per 
i pazienti in età pediatrica affetti da anomalie vascolari. La Fondazione è l’esempio 
di come un esperienza, pur drammatica, quale quella di Alessandra, possa dare, gra-
zie alla generosità e all’abnegazione di chi le è vissuto accanto, un forte impulso per 
portare alla luce una patologia misconosciuta perché si approfondisca la ricerca e si 
evitino ulteriori drammi. E l’istituzione sanitaria non può che accogliere con la mas-
sima disponibilità una collaborazione ed un impegno, che, per il valore che esprime, 
nobilita l’attività dell’Azienda e dà lustro e pieno significato alla parola “sussidiarietà.
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Conferita dal presidente della Repubblica medaglia, 
quale premio di rappresentanza, destinata al Conve-
gno “Angiomi e anomalie vascolari – un arcobaleno di 
cultura: dalla diagnosi prenatale alla terapia postnatale”.  
Aprile 2010

Antico Ospedale San Gallicano, il 
codacons assegna il “Premio Amico del 
Consumatore 2010” alla Vice Presidente 
della Fondazione W Ale Onlus “per 
il coraggio e la determinazione nel 
creare la Fondazione Alessandra 
Bisceglia per lo studio e la ricerca 
nel campo delle anomalie vascolari”.   
Roma, 4 novembre 2010

Conferita dal presidente della Repubblica medaglia, 
quale premio di rappresentanza, destinata al 
Convegno “Le patologie vascolari congenite: dalla 
diagnosi alla gestione della malattia vascolare rara”.   
Novembre 2011

La Presidente di W ALE, Raffaella Restaino, ha ricevuto la 
medaglia celebrativa del Bimillenario Augusteo, in oc-
casione della firma in Campidoglio, nella Sala dell’Araz-
zo, del Protocollo d’Intesa tra il sindaco ignazio marino 
e la Fondazione “Alessandra Bisceglia W ALE Onlus”.   
Luglio 2014
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EVEnti

Dal 2009 la Fondazione ha organizzato numerosi eventi di sensibilizzazione 
sulle malformazioni vascolari, ha pubblicato opuscoli e video informativi sulla 
malattia. Per sostenere i propri progetti, ha organizzato manifestazioni di promo-
zione della Fondazione e di raccolta fondi. 

       “A soGnARE cHE mALE c’È…?”

Siamo di nuovo qui per ricordare la nostra Ale: al Teatro Sistina, con una Commedia 
musicale, una favola. Ale amava fortemente tutte e tre le cose. E sicuramente amava 
tutte le persone che stasera sono qui 
per sentirla più vicina.  Nel nome di 
Ale la Fondazione ha compiuto passi 
da gigante grazie alla dedizione dei 
suoi genitori e al sostegno sincero e 
disinteressato di tutti coloro che ne 
fanno parte. Come la piccola fioraia 
di My Fair Lady, Ale coltivava il sogno 
di un cambiamento: sognava che 
potessero “svanire le differenze tra 
individuo e individuo, tra classe e 
classe, tra cosiddetti “abili” e “meno 
abili”. Alla fine della favola di My Fair 
Lady, la piccola fioraia riesce nel suo 
intento; Ale aspetterà ancora molto, 
suo malgrado. Con l’aiuto di tutti noi, la 
Fondazione W ALE Onlus, sarà sempre 
più attiva sul campo per far sì che tanti 
sogni possano diventare realtà, che 
tanti individui – soprattutto bambini 
– possano restare meno soli e le loro 
famiglie possano sentirsi sempre più 
unite in un unico applauso per ogni piccola, grande, immensa conquista. 

L’applauso di stasera è tutto per quelle famiglie e per quei bambini. 
Come canta la povera fioraia… “a sognar che male c’è”?

Massimo Romeo Piparo
socio fondatore
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 Le malformazioni vascolari

PALAZZO S.GERVASIO

Presenta:
Dott.ssa Luciana Rago Dir. Medico Radioterapia Oncologica CROB Rionero

Introduce:
Dr.ssa Rosa Giannone Assessore alle Politiche Sociali

Salutano:
Geom. Michele Mastro Sindaco

Dr. Mario Marra Direttore Generale A.S.P.

Prof. Michele Gianmatteo Dirigente Scolastico I.I.S.S. “C. d’Errico”

Intervengono:

Dott.ssa Raffaella Restaino Presidente Fondazione W Ale

“La Fondazione, attività realizzate in particolare per le malformazioni vascolari”

Dott.ssa Emanuela Mollo Medico Specializzato in Sanità Pubblica,

Ricercatrice del Centro Nazionale Malattie Rare - Istituto Superiore di Sanità

“C.N.M.R. e privato sociale insieme per le angio dispasie”

Dott. Sergio Manieri Presidente Regionale Socità Italiana di Pediatria

“Il ruolo delle Società Scientifiche per le Malattie Rare”

Modera:
Dott. Giovanni Bochicchio

Direttore Sanitario Vicario ASP Ambito Territoriale di Venosa

“Lo stato dell’arte delle Stanze di Ale“

Conclude:
Dr. Attilio Martorano Assessore Regionale alla Sanità.

Auditorium I.I.S.S.
  “C. d’Errico”
1 giugno 2013

ore 17.00

CONVEGNO
Il Labirinto delle Malattie Rare

La Cittadinanza è invitata a partecipare.
Biblioteca-Istituzione

“Josef and Mary Agostine
Memorial Library” I.I.S.S.

“C. d’Errico”
Palazzo San Gervasio

Tip. SuperGrafica Palazzo>0972 45240
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puBBLicAZioni

DEPLIANT W ALE
Depliant promozionale per diffondere 
l’attività della Fondazione

W ALE LA FORZA DI UN SORRISO
Una raccolta di articoli, servizi, libri, 
progetti, per passare a quello che 
“dicono di Ale” i media, il mondo del 
lavoro e gli amici (2011)

CD CORSO DI FORMAZIONE ECM 
CD del corso 
“Malformazioni 
vascolari congenite: 
il sospetto 
diagnostico e la 
comunicazione 
efficace” (2014)

W ALE NOTIZIE
Notiziario 
periodico 
a cura di 
Lorena Fiorini 
e Stefano 
Pozzaglia della
Fondazione 
Alessandra 
Bisceglia WALE 
Onlus

VERSO L’AUTONOMIA POSSIBILE
Pubblicazione 
della Guida di 
Auto-Aiuto Verso 
l’Autonomia 
Possibile 
realizzata dalla 
Fondazione 
prevista nel progetto pilota 
“Familiarizziamo” a cura di Maria 
Langellotti, in collaborazione con 
Raffaella Restaino, e Marica Quaglietta
(2010)

ATTI CONVEGNO
Atti del Convegno 
2010 “Angiomi e 
anomalie vascolari”
(2010)

FF irmato a Roma in Campidoglio,
nella Sala dell’Arazzo, il Proto-

collo d’Intesa tra il sindaco della Ca-
pitale, Ignazio Marino, e la Fonda-
zione “Alessandra Bisceglia W Ale

Onlus”. La sigla dell’accordo mira a
“proseguire un percorso di analisi
dei bisogni e progettazione di inizia-
tive volte a promuovere gli interventi
di sostegno in favore di bambini e
giovani affetti da
malformazioni va-
scolari nonché im-
plementare gli stan-
dard dei servizi alle
famiglie in presenza
di disabilità connes-
se a patologie rare”.
“Roma Capitale
continua il cammi-
no iniziato con la
Fondazione nel
2010 come stabilito
dalla Giunta. – ha
dichiarato l’assesso-
re capitolino al So-
stegno Sociale e
Sussidiarietà, Rita

Cutini – Mi piace sottolineare che
l’immobile in cui ha sede la Fonda-
zione è un bene confiscato alla cri-
minalità organizzata. Questa iniziativa
mette insieme il sostegno ai più fragili

con il rilancio sociale
dei beni comuni e la
lotta per la legalità”.
Le attività saranno
sviluppate in col-
laborazione con la
Fondazione Roma
Solidale Onlus,
che si rivolge a per-
sone con disabilità
fisica, psichica e
sensoriale.
Stiamo consolidan-
do a livello nazio-
nale la rete delle

Stanze di Ale assi-
curando i servizi e

le prestazioni dei “Centri di diagnosi
e indirizzo terapeutico per angiomi
e malformazioni vascolari” − sot-
tolinea Raffaella Restaino, presi-
dente della Fondazione W Ale –
Vogliamo metterci a fianco di quelle

famiglie, che si sentono abbandonate
a se stesse, per indirizzarle e accom-
pagnarle verso i servizi più opportu-
ni”.
In Basilicata sono state istituite “Stanze
di Ale” a Venosa c/o Ospedale S.Fran-

Protocollo d’intesa tra W Ale e Roma Capitale

Alessandra Bisceglia © giornalista, autrice televisiva,
giovane donna dotata di straordinarie doti umane e
professionali, e di un talento e un coraggio fuori dal
comune – era affetta fin dalla nascita da anamalie
vascolari. 
La Fondazione Alessandra Bisceglia nasce nel 2009
con lo scopo di promuovere e sviluppare interventi di
sostegno in favore dei bambini affetti da anomalie
vascolari congenite e delle loro famiglie. Le anomalie
vascolari, classificate come malattie rare, sono
alterazioni congenite dei vasi, delle vene o dei
capillari, che modificano parti del corpo dei soggetti
colpiti, e comprendono le Malformazioni Vascolari
che possono essere interne od esterne.
Quando si parla di malattie vascolari, la prima
diagnosi è fondamentale per porre il paziente nel
corretto iter terapeutico. 
Le “stanze di Ale” sono Centri territoriali diagnostici
rivolti a pazienti affetti da anomalie vascolari.
La Fondazione si è posta l’obiettivo di creare una
rete di questi Centri articolata su tutto il territorio na-
zionale.

Durante la firma del protocollo di intesa il 2 luglio 2014. Da destra: il Presi-
dente della Fondazione W Ale Raffaella Restaino, il Sindaco di Roma On. Igna-
zio Marino, l'Assessore On. Rita Cutini.

Consegna della prova d’autore dell’opera dell’artista Donato Linzalata al
Sindaco di Roma.

segue a pag. 6
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Nella vita in modo casuale si fanno 
degli incontri... poi ti accorgi che questi 
incontri non sono casuali... E così è 
stato l’incontro con la Fondazione 
intitolata ad Ale che mi ha fatto 
vedere le cose con occhi diversi e mi 
ha fatto capire che le persone con 
difficoltà in silenzio e con umiltà sanno 
chiedere aiuto...Così ho sentito che 
offrire un mio contributo poteva 
fornire sostegno a chi ne ha 
bisogno ma allo stesso tempo 
mi dà la possibilità di conoscere 
un mondo speciale...

Antonietta

Sono una volontaria della Fondazione e da tempo 

provavo il desiderio di fare volontariato, poi le 

“Stanze di Ale”, mi hanno consentito di mettere 

a disposizione la mia personale esperienza. Ho 

partecipato con entusiasmo alle varie attività 

che uniscono tutti i vo
lontari e questo mi rende 

ogni giorno più motivata. Vorrei ringraziare 

tutti gli operatori presenti in questo percorso di 

crescita, facendoci sentire da subito parte di una 

grande famiglia, quella della Fondazione. Grazie.

Luciana

Un pò tutti i momenti in 

Fondazione sono belli e 

speciali... ogni momento è ricco 

di una sua bellezza!

Raffaella D.C.

Credo che i requisiti cardine 
debbano essere motivazione e 
impegno. Bisogna credere nel 
progetto, sentirlo ed essere 
consapevoli del fatto che si sta vivendo un’esperienza apparentemente a senso unico 

ma che in realtà è in grado di 
offrirti tanto. Sono occasioni che ti 
arricchiscono l’anima.

Erika

tutto quEsto … È possiBiLE GRAZiE Ai VoLontARi!!! 

Tutto questo è possibile grazie ai volontari, 
che investono le loro risorse, le loro energie e il 
loro tempo a favore delle persone in difficoltà. 
Condividendo la nostra mission e le sue necessi-
tà collaborano nelle attività di sensibilizzazione 
e nell’organizzazione di eventi promozionali, nel 
lavoro di fundraising e di comunicazione, nelle 
attività di segreteria, nella realizzazione dei pro-
getti. È un’opportunità di arricchirsi dal punto di 
vista professionale ma soprattutto umano, met-
tendo a disposizione se stessi nei confronti del 
prossimo. Offri il tuo aiuto per migliorare la qualità della vita di coloro che sono 
affetti da patologie vascolari e diventa nostro volontario!

Aiutare non è stato mai così semplice!
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Sono diventato volontario per donare 

un poco del mio tempo libero mettendolo 

a disposizione di chi ne ha bisogno. 

Il momento più bello è stato quando 

durante uno dei primi convegni ho visto 

la massima partecipazione di medici e 

pediatri e ho notato la realtà  

positiva della Fondazione.

Donato

Per fare volontariato per 

W ALE servono costanza, 

determinazione e voglia di 

lavorare in gruppo.

Cecilia

Ho deciso di fare volontariato per 
la Fondazione perché conoscevo 
la storia di Alessandra e siamo 
colleghe essendo anche io giornalista. E poi mi è piaciuto 

trovare tante donne professioniste 
a lavoro per W ALE. Quando 
possibile aiuto nella comunicazione 
scrivendo qualche pezzo per il 
notiziario.   Afra

I momenti di incontro e di “servizio” sono ogni 

volta anche un’occasione di arricchimento e 

crescita personale, fare del bene, fà bene! 

Mi ha coinvolta molto il lavoro fatto nelle 

scuole con il progetto Il calore di un sorriso, 

le risposte e la sensibilità dei ragazzi dopo 

la visione del video di Ale. Nella Fondazione 

a lei dedicata ho visto la determinazione e 

l’energia di Alessandra poste al servizio di chi 

sta affrontando le sue stesse difficoltà e ho 

trovato un’occasione di contatto con alcuni 

valori imprescindibili della vita.

    Angela

Auspicando che il momento più 

bello debba ancora venire, un 

ricordo a me caro sono state 

le giornate del sollievo presso 

l’ospedale Gemelli di Roma.

Raffaella B.
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Andamento entrate

La Fondazione Alessandra Bisceglia W Ale Onlus opera nell’assoluta trasparenza, 
con un bilancio pubblicato annualmente su alcune importanti testate giornalistiche.
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Andamento uscite

*il picco nel 2012 è legato ai lavori di ristrutturazione che sono stati effettuati nella sede della 
Fondazione in via Berna 9 a Roma, locale concesso gratuitamente dal Comune di Roma alla 
Fondazione W Ale ma che necessitava di lavori di ristrutturazione e alla realizzazione dello 
spot della Fondazione W Ale
**nel 2013 non è stato ridotto l’importo destinato alla ricerca e formazione ma la borsa di 
studio per la ricerca epidemiologica è stata cofinanziata dalla Fondazione W Ale Onlus e l’ILA

Da quanti anni è tesoriere della Fondazione?
Sono un socio fondatore, Alessandra mi chiamava zio Antonio. 

Ho un’ eredità che mi ha lasciato Alessandra e sono contento e or-
goglioso di portare avanti. 

Come ha visto cambiare la fondazione in questi anni? 
In pochi anni ha fatto passi importanti con l’impegno di tutti gli 

associati. E non faccio nomi per non dimenticarne. Basti pensare ai 
progetti che si stanno realizzando e in particolar modo alla grande rivoluzione rap-
presentata dai parchi attrezzati per disabili, che in una città come Roma sono un pun-
to imprescindibile. E ora il fiore all’occhiello della Fondazione sono le Stanze di Aie 
che stanno dando risultati straordinari per i bambini e per le loro famiglie. C’è stata 
una crescita continua e credo che riusciremo a fare ancora di più, visto l’impegno che 
stanno mettendo tutti: dai soci fondatori ai volontari, tanti quelli che si sono avvicinati 
alla Fondazione che sono ormai l’anima della Fondazione. 

C’è un momento che ricorda particolarmente di questi anni di lavoro? 
Ho avuto una grande emozione al momento della costituzione per il legame che 

avevo con Aie. Una costituzione awenuta soltanto un anno dopo dalla costituzione 
del comitato creato per raccogliere fondi. Ogni passo, ogni step che abbiamo rag-
giunto è stato sempre un’emozione crescente. E adesso vedere gli occhi di un bambi-
no operato all’ ospedale San Carlo di Potenza mi ripaga dei sacrifici, dei tanti momenti 
difficili che si attraversano. Di tutto ciò sono orgoglioso.

intERVistA AL tEsoRiERE Antonio AmEnDoLA
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Battesimi, comunioni, matrimoni, sono diventati e possono diventare 
un’occasione di solidarietà. Grazie a chi ci sostiene!

LA LApEt pER LE mALFoRmAZioni VAscoLARi con W ALE

“Con la donazione del 5x1000 della di-
chiarazione dei redditi, il cittadino si appro-
pria del suo potere di destinare in maniera 
precisa la sua ricchezza, utile per la concreta 
realizzazione di validi progetti – ha chiarito il 
presidente della Lapet Roberto Falcone, 
nell’ ambito del programma televisivo Uno 
Mattina caffe, in onda su Rai 1 – La Lapet ha 
deciso di sostenere la Ricerca Epidemiologia 
delle Malformazioni Vascolari Congenite pro-
mossa dalla Fondazione W Ale Onlus in col-
laborazione con il Centro Nazionale Malattie 
Rare dell’Istituto Superiore di Sanità. Abbiamo 
aderito all’iniziativa benefica promossa dal-
la Fondazione W Ale, di cui ne riconosciamo 
l’impegno rivolto non solo alla diffusione della 
conoscenza di particolari patologie ma anche 
al sostegno concreto agli ammalati e alle loro 
famiglie. Pertanto, in funzione della sensibili-
tà alle questioni sociali ed umanitarie che da 
sempre ci contraddistingue, abbiamo invitato 
tutti i nostri associati a promuovere presso i 

propri clienti di studio un gesto di solidarietà 
nel destinare il 5x1000 della dichiarazione 
dei redditi alla Fondazione in memoria del-
la giovane giornalista Alessandra Bisceglia, 
scomparsa a soli 28 anni”.  Ha altresì spiegato 
il presidente che, devolvere il 5x1000, non 
comporta nessuna maggiorazione sulle im-
poste, in quanto all’organizzazione prescel-
ta viene destinata direttamente una quota 
dell’Irpef. Si può donare il proprio 5x1000 
alla Fondazione W Ale inserendo il Codice Fi-
scale 97566810582 nell’apposito riquadro 
della dichiarazione dei redditi. 
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GRAZiE!!!

Questa pubblicazione è anche un modo per dire GRAZiE. 

A tutti quelli che hanno iniziato a camminare con noi e a quelli che si sono 
aggiunti. L’elenco dei ringraziamenti, che non sarà esaustivo, dovrebbe essere 
molto più lungo, perché tanti in questi anni si sono uniti al nostro cammino e ci 
vorrebbe un altro volume per ricordarli tutti e, comunque, riusciremmo a trala-
sciarne qualcuno. Ma non possiamo prescindere dalle fondamenta di ciò che in 
questi anni abbiamo creato e, quindi, da un “grazie” a tutti i soci Fondatori e in 
particolare al Direttivo.

A Lorenza Lei, Presidente Onorario, senza la quale questo libro non ci sarebbe 
stato perché non ci sarebbe stata la fondazione stessa. Grazie soprattutto perché 
assicura la sua presenza ora come allora con suggerimenti, indicazioni e consigli, 
nonostante spesso una giornata di quarantotto ore non sarebbe bastata solo per 
il suo di lavoro.

Alla generosità di cosmoferruccio De stefano che ha messo a disposizione 
la sua umanità, la sua scienza e la sua esperienza di medico, e di chirurgo, per tutte 
le attività scientifiche e per tutti i pazienti che sosteniamo, ricevendo in cambio 
solo un biglietto ferroviario per la Basilicata.  

Ad Antonio Amendola che con altrettanta passione ci dona la sua amicizia e 
la sua professionalità,  curando  numeri e  bilanci. 

A Lorena Bianchetti che non ha mai lasciato Alessandra da quando si sono 
incontrate in Rai e non la lascia neanche oggi, regalando a noi la sua vicinanza e 
al pubblico il suo sorriso in ogni occasione in cui si parla di lei.  

A Eleonora Daniele che tiene fede al suo ruolo di Responsabile dei Rapporti 
Istituzionali, promuovendo e accompagnandoci nei vari incontri, e che presta la 
sua immagine, ma noi sappiamo anche il suo cuore, alle manifestazioni che ab-
biamo realizzato nel nome di Alessandra.

A Roberto Falotico che, anche attraverso la pro Loco di potenza, promuove 
e sostiene nel nostro capoluogo la vita della Fondazione.

A Roberto Giacobbo, spesso anche pendolare, per testimoniare, come sa fare 
solo lui, il nostro lavoro, il nostro impegno e i nostri progetti.

A Don Walter insero che, anche Lui amico di Ale, ci ha incoraggiato e ci ha 
dato “casa” quando ancora non avevamo una sede.
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A sua Ecc. monsignor Lorenzo Leuzzi che, dal Vicariato di Roma, ci sostiene 
e promuove la nostra testimonianza nel mondo della fede. 

A Donatella pacelli, che ha accompagnato Alessandra nella sua crescita cul-
turale e accompagna oggi le iniziative culturali nel suo nome.

A Barbara palombelli, sempre amica di Alessandra, che continua a parlare di 
lei, anche in radio, nello spazio che le ha fatte incontrare.  

A Wanda pandoli che proprio con l’agenda che si chiama “Memoriosa” ci pro-
muove e ci sostiene.

A Gianluca pecchini che ci sostiene anche attraverso la Nazionale Cantanti.
A massimo piparo che conferma instancabilmente la sua amicizia ad Alessan-

dra in ogni occasione, anche dedicandole ogni anno la Prima del suo spettacolo 
dimostrandoci che la memoria non è semplice ricordo ma testimonianza viva 
d’amore.

Grazie a chi ha messo a disposizione se stesso. 
I conduttori televisivi Lorena Bianchetti e marco Liorni insieme agli attori 

samuela sardo e Fabio troiano sono i protagonisti dello spot a sostegno della 
Fondazione W ALE. Nel ricordo di Alessandra hanno voluto dare il loro apporto 
gratuito e con grande orgoglio vogliamo ringraziarli. 
Insieme a loro non dimentichiamo tutti coloro che hanno dato il loro personale 
impegno nella realizzazione del corto e hanno saputo magistralmente mettere in 
atto l’idea creativa di massimo piparo. 

Un ringraziamento speciale a Enrico Garaci già presidente dell’Istituto Supe-
riore di Sanità, uno Scienziato che, come pochi, sa coniugare umanità e ricerca.

Grazie va detto a tutti i nostri partner da Roma capitale, all’istituto supe-
riore di sanità e al centro nazionale delle malattie Rare, al Vicariato di Roma 
pastorale sanitaria, alla Regione Basilicata, alla sua Asp, all’AoR san carlo di 
potenza, all’università LumsA di Roma, nella quale Alessandra ha coltivato e 
cominciato a realizzare i suoi sogni, all’ università Europea di Roma, alla società 
italiana di pediatria, alle Associazioni e alle Fondazioni con cui  in questi anni 
abbiamo avuto l’onore e il piacere di collaborare, prime fra tutte la F.A.V.o., la  
Fondazione Ghirotti,  la Fondazione Roma solidale e la LApEt Associazione 
Nazionale Tributaristi. 

Alle istituzioni scolastiche e ai loro Dirigenti per la sensibilità dimostrata 
nell’accogliere nei loro spazi formativi il racconto di una storia e di un tema di-
datticamente difficile come la malattia, in particolare a michele masciale e al 
suo attento e infaticabile staff per la costante e affettuosa vicinanza e l’impegno 
anche nel creare  occasioni uniche di solidarietà umana e sociale  a sostegno  dei 
progetti della Fondazione.

A Donato Linzalata che ha fatto dono della sua arte attraverso la realizzazio-
ne di una scultura in argilla cotta, per sensibilizzare l’opinione pubblica e racco-
gliere fondi.  
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A tutte le aziende che hanno patrocinato e sostenuto i nostri eventi. 

A tutti coloro che hanno fatto del dono d’amore dei sacramenti, o di momenti 
particolari della loro vita, un’occasione per donare, attraverso la nostra Fondazio-
ne, una speranza alle persone affette da malformazioni vascolari.  

Ai numerosi sostenitori che (anche attraverso la destinazione del 5x1000) 
hanno consentito e consentono la realizzazione dei nostri progetti.

A cesare protetti Direttore del Master di giornalismo della LUMSA che è sem-
pre pronto a darci una mano in ogni occasione.

Un grazie speciale, consentitemelo, vorrei farlo a tutti i volontari che in cam-
bio della gioia di poter essere di sostegno a chi è più fragile donano il loro tempo 
e le loro energie. Ma grazie a loro anche perché testimoniano con la propria vita 
che si è più forti se si è insieme e a servizio l’uno dell’altro. Dietro ognuno di loro 
c’è un nome e un cognome ma tutti insieme esprimono la parola “solidarietà”. 

E grazie anche a un’immagine. Quella che ci ha regalato Giulio Laurenzi. 
Lui ci ha visto così: una Fondazione che accoglie una famiglia nelle sue mani. 
Lo ringraziamo perché ha espresso il nostro sogno, quello di sostenere il cammi-
no difficile delle famiglie come noi.  Grazie anche per quanto altro ci dona.

A palmarosa Fuccella che dona sempre la sua professionalità accettando di 
far parte di questa grande famiglia.

E infine a chi la solidarietà riesce a concretizzarla in tanti modi, anche attra-
verso il dono dell’amicizia e della professionalità, che le consente di tradurre in 
parole, come solo Lei sa fare, quello che porto nel cuore: mirella taranto.

Raffaella Restaino
Presidente Fondazione W Ale
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ROTARY CLUB 
MELFI

coLLABoRiAmo con

COMUNE DI POTENZA

Associazione Italiana
Angiodisplasie ed Emangiomi Infantili
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FonDAZionE ALEssAnDRA BiscEGLiA W ALE onLus
Per lo studio e la cura delle patologie vascolari
via Rialto, 56, Roma
Presidente: Dott.ssa Raffaella Restaino
tel. 0688541736 - 0972475194 - mob. 3391601371
e-mail: info@fondazionevivaale.org 
www.fondazionevivaale.org
 
LE stAnZE Di ALE
stanza di Ale via Berna, 9 - Roma
Tel. 0688541736
Dal Lunedì al Venerdì
stanza di Ale c/o Ospedale San Francesco - Venosa (PZ)
Tel. 097239359
Dal Lunedì al Venerdì

W ALE

BUON COMPLEANNO!!

CIN
QUE ANNI D

I IM
PEGNO E AMORE

progetto grafico e im
paginazione: palm

arosa fuccella
stam

pa: alfagrafica volonnino / lavello (pz) / tel. 0972 88900

codice fiscale 97566810582
dona il tuo 5x1000

Con il tuo 5x1000 puoi 
cambiare il futuro di una malattia oggi senza cura. 

La tua firma ci dà forza!

Il 5 per mille NON sostituisce l’8 per mille destinato alle confessioni 
religiose.  Sono due opportunità diverse ed è possibile utilizzarle 
entrambe per destinare parte delle proprie imposte per fini diversi.

Maria Rossi
9 7 5 6 6 8 1 0 5 8 2

Sostienici!
Banca popolare di Bari 
iban: it48E0542442052000000155521
BIC: BPBAIT3BXXX

poste italiane
c/o postale n. 99285512
iban: it49W0760104200000099285512





FONDAZIONE
ALESSANDRA BISCEGLIA
“W ALE” ONLUS
PER LO STUDIO E LA CURA 
DELLE PATOLOGIE VASCOLARI

Destina il tuo 5x1000! 
CF 97566810582

www.fondazionevivaale.org




