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FONDAZIONE ALESSANDRA BISCEGLIA W ALE ONLUS
www. fondazionealessandrabisceglia.it

... per farcela nonostante tutto

‘approssimarsi della Santa Pasqua & motivo

di riflessione per il nostro lavoro e per la
testimonianza che possiamo dare a beneficio
di chi soffre, di chi si sente solo a causa della
raritd di una malattia, di chi si apre alla spe-
ranza possibile.

Se la Quaresima include, con la passione del
Figlio di Dio, ogni sofferenza umana, la Pa-
squa ne documenta il superamento e la vittoria
con la Resurrezione.

Il nostro operare come Fondazione é orientato
a seminare speranza in una Pasqua quotidiana

che auguriamo ai nostri soci e a tutti gli aderenti che sono i nostri migliori amici”.

Barbara Palombelli e una ragazza...

a quattro ruote

%coso la chiamano “Radiocor-
riere Tv” ed & una donna de-
cisamente multitasking. Barbara Pa-
lombelli, alla carriera di docente

universitaria ha preferito molte altre
cose.

E mamma di quattro figli, di cvi tre adottivi,
giornalista, scrittrice, opinionista televisiva,
conduttrice radiofonica e non ultimo la mo-
glie di Francesco Rutelli: ma quante Barbara
convivono nella Palombelli?

Non le ho mai contatelll Adesso i
figli sono grandi, se guardo indie-
tro mi sembra di avere sempre
corso, di avere sempre avuto il fia-
tone. Volevo una vita complicata,
I’lho avuta... e sono stanca ma fe-
lice!

Ci racconta I'incontro con Alessandra?

Fu un incontro casuale, con lei e la
sua famiglia. Alessandra sognava
di fare la giornalista, la sua univer-
sitd prevedeva dei periodi di ap-

prendistato presso alcune redo-
zioni: insieme abbiamo lottato per-
ché questi desideri diventassero re-
alta. Non é stato facile, la definirei
una guerra contro tutti. Alla Rai,
nonostante i grandi lavori di re-
stauro, c’erano delle odiose bar-
riere architettoniche: le abbiamo
sconfitte grazie alla forza di Ale e
della mia squadra, tutta al femmi-
nile. Poi, dopo il lungo periodo
nella mia trasmissione, 28minuti,
Ale voleva sperimentare la carta
stampata. Fu il mitico supersegre-
tario di redazione del Corriere
della Sera, Astroni (lo chiamavo
tutti i giorni, tipo martello), a com-
muoversi e a insistere con |'ammi-
nistrazione perché accettassero una
praticante... a quattro ruote!

Tra i suoi tanti impegni come riesce ad im-
pegnarsi per il sociale?

Adesso ho fondato una casa fami-
glia con due amiche, | paguri, in

/ Kocco Tautucer - Arcivescoro

via Boccea qui a Roma e molte
energie vanno in quella dire-
zione... ma cerco anche di parte-
cipare alla vita delle onlus di cui
faccio parte e a privilegiare, in ra-
dio, gli appelli credibili di chi si
impegna per gli altri. Come la fon-
dazione W Ale!

ﬁ’;g;a//aa Marotta




Primi interventi al San Carlo

%na sanitd migliore
é possibile, anche

grazie a noil E il mes-
saggio di quello che &
successo |'11 febbraio
presso |'Azienda Ospe-
daliera Regionale San
Carlo di Potenza: il prof.
De Stefano ha operato
una ragazza per correg-
gere una malformazione
vascolare. Detta cosi non
sembrerebbe niente di
speciale, ma ecco la pe-
culiarita. Il chirurgo pla-
stico, direttore scientifico
della Fondazione Ales-
sandra Bisceglia, & un
esperto a livello interna-
zionale nel campo delle
malformazioni vascolari
e ha potuto operare al
San Carlo grazie a una
collaborazione virtuosa
tra pubblico e privato.
Nasce tutto dal progetto
Le stanze di Ale, un cen-

bbiamo visto collaborare il servizio

sanitario pubblico e il privato sociale
per rispondere al bisogno di salute in un
ambito clinico di elevatissima specializ-
zazione. L’intervento al quale € stata sot-
toposta la signora G.A. di 37 anni di Po-
tenza, € la prima attivita chirurgica che
rientra nel protocollo di collaborazione
scientifica e clinica. Si & trattato del-
I'asportazione di una voluminosa malfor-
mazione venosa del braccio destro che
provocava un importante disagio estetico
e un fastidioso dolore. L'intervento, eseguito
dalle equipe congiunte di Chirurgia Va-
scolare, di Chirurgia Plastica e del Il Ser-
vizio di Anestesia, si € avvalso della pre-
ziosa consulenza del professor Cosmo-
ferruccio De Stefano, direttore scientifico
della Fondazione Bisceglia nonché primario
in pensione della Chirurgia Plastica del
Bambino Gesu. Non ha presentato pro-
blemi intraoperatori ed il decorso clinico
post-operatorio € stato regolare, la paziente
é stata dimessa nella giornata successiva.
Sono stati programmati altri interventi a
favore di pazienti lucani e non, affetti da

malformazioni vascolari, da tempo in at-
tesa di trattamento.

“La Fondazione Bisceglia ha individuato il
San Carlo — ha commentato il direttore
generale Giampiero Maruggi — come strut-
tura idonea ad assicurare ['attivita chirur-
gica e il follow up per i pazienti affetti da
malformazioni vascolari assistiti nel quadro
del progetto “Le stanze di Ale”. Un’occa-
sione ulteriore di crescita professionale
per i nostri medici e operatori e di conso-
lidamento della vocazione all’'eccellenza
del San Carlo”. | genitori di Alessandra,
Antonio e Raffaella, hanno commentato
con commozione la prima operazione pro-
grammata: “E un buon segno che la nostra
collaborazione con il San Carlo abbia tro-
vato la sua prima realizzazione proprio nel
giorno dedicato alla sofferenza degli am-
malati. Grazie alla collaborazione del pro-
fessore De Stefano continueremo a fare
bene insieme con spirito di dedizione e di
servizio”.

Lorena Florin

tro di diagnosi e indirizzo terapeutico aperto | _ ... - - 0 :
dalla Fondazione all'inferno dell'ospedale di Invitiamo i nostri sostenitori ad avvalersi

Venosa e coordinato dallo stesso De Stefano. del 5 per mille a sostegno

Tra le persone visitate, gratuitamente, alcune della Fondazione e delle sue iniziative.
necessitano di intervento chirurgico, ma non
ci sono le strutture; il progetto deve evolversi.
Cosi nasce la convenzione firmata dalla Fon-
dazione Alessandra Bisceglia e dal San Carlo
il 4 ottobre 2012, che dona la possibilita, alle
persone visitate dagli esperti della Fondazione
nella stanza di Ale, di essere operate diretta-
mente dal prof. De Stefano con la collabora-
zione dell’equipe diretta dal dott. Cappiello,
primario del reparto di CH vascolare. La
notizia ha del rivoluzionario: lo stato che non
sempre riesce a coprire i costi della sanita
viene “aiutato” da un privato che mette a di-
sposizione le professionalita e la forza del vo-
lontariato per il bene del paziente. Una bella
interazione tra pubblico e privato che rappre-
senta un binomio funzionale nell’orientare e
aiutare i cittadini. Si sta realizzando un esempio
di quello che puo essere il futuro della sanita
di stato, migliorata grazie all’apporto delle
associazioni di volontariato come la nostra.

WNicola E/&w//ﬁz




28 FEBBRAIO 2013:
la VI giornata mondiale delle malattie rare

/ 28 febbraio & una data im-
portante, si ricordano le ma-
lattie rare. In realta la storia
dell’ iniziativa, giunta alla VI
edizione, indica come data
quella del 29 febbraio giorno
atipico proprio come le malattie
che vengono ricordate a livello
mondiale.

Tante le iniziative presentate an-
che in ltalia: in particolare (oltre
a ricordare che il Papa Bene-
detto XVI ha benedetto i malati
rari la domenica precedente),
due ci hanno visto presenti
come Fondazione a Roma.

La prima é stata il convegno
“SALUTE E SOLIDARIETA: INSIEME SENZA
FRONTIERE PER LA CURA DELLE MALATTIE
RARE” promosso dall’Istituto Su-
periore di Sanitd insieme con
la Diocesi di Roma, la Facolta
di Medicina e Chirurgia e il Po-
liclinico “Agostino Gemelli” di
Roma, che si & tenuto nella mat-
tina presso |’Aula Pocchiari del-
Istituto Superiore di Sanita.

Il Convegno é stato |'occasione
per fare il punto sull'avanza-
mento delle frontiere della ri-

cerca, sull'impegno delle Istitu-
zioni, sui farmaci orfani, sui
problemi di diagnosi e assi-
stenza al malato “raro” anche
in un’oftica internazionale.

La nostra Presidente & interve-
nuta durante la sessione dedi-
cata alla “Voce delle Associa-
zioni di volontariato e dei
pazienti” insieme a Simona Bel-
lagambi (UNIAMO) e a Flavio
Bertoglio (Consulta Nazionale
delle Malattie Rare).

In serata |'attenzione si & spo-
stata presso la Hall del Polici-
linico Universitario Agostino
Gemelli, dove & andato in
scena lo spettacolo di reading
“Piv di ogni altra cosa dl
mondo, musica e parole per
la VI Giornata delle Malattie
Rare”. Durante lo spettacolo,
a cura di Paolo Triestino e pre-
sentato da Lorena Bianchetti,
socio fondatore della Fonda-
zione, sono stati proposti e in-
terpretati brani di medicina
narrativa (tratti tra I'altro dal
bellissimo libro “Controvento”

scritto da Mirella Taranto) letti
dagli attori Edy Angelillo e Ciro
Scalera, con l'accompagnae-
mento al pianoforte del maestro
Salvatore Sangiovanni. In par-
ticolare & stato letto il testo de-
dicato ad Alessandra Bisceglia
da Catena Fiorello.

/%mﬂ /7//'4@//7

L’autonomia possibile anche nella Regione Puglia

Zo guida di auto-aiuto “Verso
I’autonomia possibile”, rea-
lizzata dalla Fondazione W Ale
e curata da Maria Langellotti
in collaborazione con la Presi-
dente Restaino e Marica Quao-
glietta, é stata apprezzata, molti
ne hanno fatto richiesta. In par-
ticolare, la coordinatrice del
Centro Regionale Malattie Rare
della regione Puglia, Giuseppina
Annichiarico, ha ritenuto |'ar-
gomento talmente interessante
da inserirlo nel programma for-
mativo previsto all’interno del
progetto “formazione alla presa
in carico della persona rara”
rivolto alle Task Force e ai Di-
rettori Sanitari dei DSS di tutte
le ASL di Puglia.

Grazie al progetto siamo impe-
gnati in un percorso di 10 in-
contri formativi sul tema dell’au-
tonomia possibile, che ha pre-
visto una prima giornata di wor-
kshop, come apertura lavori, in
cui sono stati discussi |'impatto
delle norme ad oggi vigenti in
tema di Malattie Rare sulla
gente comune e il cambiamento
e |'apertura all’Europa. Inoltre,
la Presidente ha partecipato
come relatrice al 2° Congresso
Regionale Malattie Rare svoltosi
dal 21 al 23 Febbraio a Bari.
Questi incontri sono stati I'oc-
casione per distribuire la nostra
“guida” come strumento di ri-
flessione non solo per le fami-
glie, ma anche per i medici e i

pediatri che hanno riconosciuto
I'importanza del tema. Difatti,
come per le famiglie anche il
ruolo della Sanita & delicato e
complesso, pud rappresentare
sia un’importante risorsa sia un
grosso ostacolo nel favorire la
crescita verso |'autonomia di
questi bambini e nel sostenere
le famiglie nel modo pit ade-
guato possibile.

Pertanto, i percorsi formativi
rappresentano anche il mo-
mento in cui si sottolinea |'im-
portanza del ruolo dei medici
e del personale sanitario nello
stimolo alla crescita dell’auto-
nomia.

Maria [aw/%;m‘




Partecipare, conoscere e condividere

f::ledicata a chi soffre di do-
lore cronico la dodicesima
Giornata del Sollievo, promossa
dal Ministero della Salute, dalla
Conferenza delle Regioni e delle
Province Autonome e dalla Fon-
dazione Nazionale “Gigi Ghi-
rotti”, che si terrad domenica 26
maggio presso il Policlinico
“Agostino Gemelli” di Roma.
Un appuntamento irrinunciabile
per promuovere e condividere
la “cultura del sollievo” e che si
fonda sulla sensibilizzazione
dei cittadini e degli operatori
sanitari sull'importanza di cre-
dere che il sollievo é possibile.
Si afferma cosi, durante tutta la
giornata, la centralita della per-
sona malata e I'affrancamento
dal dolore cronico, con inizia-
tive di sensibilizzazione, infor-
mazione e solidarietd verso chi
soffre. Sard I'occasione per pre-

miare i vincitori della VIl edi-
zione del concorso”Un ospe-
dale con piv Sollievo”, organiz-
zato dalla Fondazione Gigi
Ghirotti, UCIIM e la Fondazione
Alessandra Bisceglia. Il con-
corso si avvale del patrocinio
del Ministero della Salute, Mi-
nistero dell’lstruzione, dell’Uni-
versita e della Ricerca. La ses-
sione per gli studenti universitari
prevede un premio offerto dalla
Fondazione, intitolato ad Ales-
sandra Bisceglia e destinato
alla migliore ricerca e testo nar-
rativo prodotta da uno o piu stu-
denti universitari.

Si ricorda che tutti gli studenti
dei corsi di laurea triennale e
magistrale possono partecipare
al concorso “Un ospedale con
piv Sollievo” realizzando un te-
sto narrativo sugli antichi luoghi
di cura dell'ltalia. L'elaborato

scritto e iconografico da pro-
durre pud essere rappresentato
da una ricerca sui luoghi storici
di assistenza sanitaria di una
cittd e/o di una regione ita-
liana, finalizzata a promuo-
verne lo sviluppo; oppure da
un testo narrativo incentrato su
esperienze relazionali che va-
lorizzano il significato della so-
lidarieta all’interno di luoghi as-
sistenziali e situazioni
personali, reali o immaginate.
Gli elaborati dovranno essere
inviati, entro e non oltre '8
aprile 2013, alla sede della
Fondazione Nazionale Gigi
Ghirotti (Via Fratelli Ruspoli, 2 -
Roma). Per maggiori informa-
zioni & possibile visitare il sito:
http://hubmivr.pub-

blica.istruzione.it/web/istruzione/concorsi.
Valoria Lai

Alessandra entra nelle scuole di Roma

con il calore di un sorriso

/ documentario”Alessandra: La Forza di un
Sorriso”, prodotto da Rai Cinema, ci ha sti-
molato ad attivare il Progetto di cineforum dal
titolo “Il calore di un sorriso”. Avviato in Basilicata,
porta nelle scuole di Roma commozione e ap-
plausi. Destinatari i giovani delle scuole medie
superiori. Obiettivo & stimolare riflessioni sulle
difficoltd di una giovane e la finalita & lanciare
il messaggio di non fermarsi di fronte alle diffi-
colta. Le riflessioni sono supportate da psicologi
e amici di Alessandra.

Cara Alessandra ieri sei entrata in punta di piedi
nella nostra scuola, in silenzio hai parlato di te,
ci hai insegnato ad amare la vita anche con il
cuore spezzato, in quella fessura provocata dal
dolore hai visto una luce e
con gioia hai detto ce la
faccio. .

Durante il video si respira
silenzio. | frammenti di let-
tura, indice di calde emo-
zioni, partecipano al do-
lore, si mescolano a quelli
di forza e ispirazione. La
vita di Ale come trampo-

lino, che per quanto richieda tempo e fatica, &
possibile. Il tuo essere viva é cio che ti ha reso
persona speciale, non é la tua malattia che ti
ha reso “rara”, ma la tua voglia di vivere. §.
La forza di un sorriso di Alessandra é quella che
ci dava in ogni momento di debolezza. Scrivere
queste righe é stato per me un piacere. Ho preso
del tempo per pensare e ripercorrere la mia sto-
ria personale e professionale. Mi sono rivista ra-
gazzina con i ricordi, vissuti con Ale, per poi
calarmi in quelle dei ragazzi. Il progetto & pieno
di spunti e la scelta di “far parlare”i ragazzi ha
aumentato la vicinanza al loro sentire. Ho molte
cose da dirti, emozioni e sentimenti da espri-
merti. E il messaggio. In ogni ragazzo ¢'é qual-
cosa di speciale che ha bi-
sogno di risposte speciali.
Una risposta & stata la vita
speciale e preziosa di Ale,
ci ha regalato la consape-
volezza di cid in cui cre-
deva, della sua visione della
vita e della forza necessaria
di affrontarla.

£ affa&//a 0 Cosno




Il corso di formazione “HELPLINE”

Zo Fondazione W ALE insie-
me all’lstituto Superiore di
Sanitd sta portando avanti il
corso di formazione “Helpline”.
Il corso, di carattere teorico-
esperienziale, rientra nell’'omo-
nimo progetto “Helpline”, rela-
tivo al conoscere le esigenze e
le richieste in materia di ano-
malie vascolari congenite. | temi
che si stanno affrontando ri-
guardano prevalentemente la
comunicazione con le famiglie
in difficolta e con gli aliri utenti,
nonché il saper gestire un col-
loquio telefonico (sapere cosa

dire e come) oltre a fornire un
quadro pit chiaro e completo
sulle anomalie vascolari conge-
nite e le patologie rare, di cui
la stessa Fondazione si occupa.
A tenere il corso sono docenti
dell’Istituto Superiore di Sanitd,
del Centro Nazionale Malattie
Rare (CNMR). Il corso di forma-
zione prevede una metodologia
didattica interattiva, che in-
clude, unitamente alle lezioni
magistrali, tecniche di appren-
dimento cooperativo e role
play. Il fine & quello di creare
un contesto dove la comunica-

zione, lo scambio, l'informa-
zione diventino gli elementi so-
stanziali per promuovere la cre-
scita e lo sviluppo di un sistema
di sostegno piU solido.

Le prossime due giornate sono
previste il 19 marzo e il 18
aprile p.v. a Roma. Il medesimo
percorso si sta realizzando an-
che con i volontari della Basili-
cata. Agli incontri fard seguito
una fase di verifica e supervi-
sione.

Marco Michelt)

Notiziario della Fondazione
“W ALE Onlus - La forza di un sorriso”
numero 11 A 24 marzo 2013
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