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la forza di un sorriso... per farcela nonostante tutto

er festeggiare i primi cinque
anni di attivita della Fonda-
zione “W Ale”, I'liss “G. Gasparrini”
di Melfi ha organizzato la manife-

stazione “A cena con Ale”. E sono
stati in tanti che hanno voluto par-
tecipare alla iniziativa di solidarieta
svoltasi nei saloni del Relais “La Fat-
toria” di Melfi. Uinvito rivolto dal
“Gasparrini” mirava, appunto, a
coinvolgere il territorio e a rendere
partecipe la comunita intera della
grande gioia degli
amici di Alessan-
dra Bisceglia.

“Sono decine di
uomini e donne
impegnate a titolo
volontario in pro-
getti di cura e assi-
stenza dei sofferen-
ti — ha sottolineato
nel corso della se-
rata Raffaella Re-
staino, Presidente
della Fondazione —
Cinque anni fa ve-
niva approvato lo
Statuto della Fon-

1° Ottobre. La Fondazione
ganizzata presso Relais La Fattoria a Melfi (PZ).

dazione “W Ale” Onlus, che si pone
come obiettivo fondamentale lo stu-
dio e la cura delle malattie rare, in
particolare delle patologie vascolari”.
Ospite della serata Ro-
berto Giacobbo, che ha
dato una testimonianza
toccante e coinvolgente
del suo impegno
come socio fondatore
della Fondazione. Al
successo della mani-
festazione hanno
contribuito la Rigillo’s
band, che ha fatto da
colonna sonora alla
serata; lo chef Raf-
faele Cardillo, del “ri-
storantino dell’avvo-
cato” di Napoli ha
preparato il suo piatto prelibato
e pluripremiato; oltre 80 tra stu-
denti e docenti che hanno donato
il loro lavoro per la riuscita della
cena di solidarieta. E sono stati
tanti gli sponsor che hanno messo
a disposizione gratuitamente i
loro prodotti. Attraverso la soli-
darieta concreta di tante persone

W Ale presenta i suoi primi 5 anni di lavoro, or-

si contribuisce a dare continuita a
quell’attivita di contrasto alle pato-
logie vascolari svolta quotidiana-
mente da Alessandra Bisceglia, gio-
vane e brillante giornalista Rai, pre-
cocemente scomparsa.

Con la nascita della Fondazione W
Ale, muoveva, infatti, cinque anni
fa i primi passi una nuova realta
sociale, che, grazie all'impegno dei
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Alessandra Bisceglia + giornalista, autrice felevisiva,
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 inferventi di
sostegno in favore dei bambini affetti do 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 soggeti
colpiti, e comprendono le Malformazioni Vascolari
che possono essere interne od esterne.

Quando si parla di malattie vascolari, la prima
diagnosi ¢ 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 é posta |'obiettivo di creare una
refe di questi Centri articolata su tutto il ferritorio na-
zionale.
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'W Ale: un progetto condiviso
per camminare verso il futuro

La Fondazione Alessandra
Bisceglia nasce nel 2009
dagli amici di Ale per ricordare
una ragazza straordinaria che
ha saputo affrontare la vita con
grande coraggio, valorizzando
il talento che la caratterizzava
diventando giornalista e autrice
televisiva. Nonostante le grandi
difficolta vissute a causa di una
rarissima malformazione vasco-
lare di cui era affetta sin dalla
nascita, Alessandra ha vissuto
intensamente la sua vita, con
gioia e attenzione verso gli altri,
regalando a ognuno il suo sorriso
speciale.

La fondazione senza fini di lucro
W Ale raccoglie fondi per pro-
- muovere lo studio e la ricerca
1 i’ delle malattie vascolari, suppor-
~ tando costantemente i pazienti
e le famiglie con un servizio di
- consulenza medica, psicologica
e sociale e con numerose ini-
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ziative atte a sensibilizzare
I’opinione pubblica su queste
problematiche. Numerosi i
progetti sviluppati in questi
cinque anni da W Ale: dai
taxi accessibili alle Stanze di
Ale a Venosa e a Roma, sino
alle numerose collaborazioni
con centri di ricerca specia-
lizzati, ospedali, medici, uni-
versita, scuole e Istituzioni
per formare percorsi assisten-
ziali sulle patologie d’inte-
resse.
Alessandra con la sua forza é
testimonianza viva, ci ricorda
che insieme si possono con-di-
videre la fatica, le difficolta e
che possiamo dare un contributo
concreto alle famiglie che sof-
frono. E nel quinto anniversario
cresce la determinazione nel
progettare nuove iniziative: “Con
gli occhi tuoi. Una storia d’amo-
re e d’amicizia”, per la scuola
primaria in collaborazione

CINQUE ANNI DI I

~ amore".

Libro W ALE che racconta i "Cinque anni di impegno e

con la Regione Basilicata,
€ un’attivita di sensibiliz-
zazione sulle malattie rare
realizzata dall’lstituto Su-
periore di Sanita e il Mini-
stero della Salute; gli in-
contri formativi previsti dal
progetto “Parenti training”
sono un aiuto concreto
alle famiglie esposte co-
stantemente alle difficolta
derivanti dalle condizioni
di anomalie vascolari con-
genite dei figli e, infine,
con le “Smile stories” si
intende proporre un per-
corso costruttivo, collabo-
rativo e produttivo all’in-
terno della scuola sul tema
della diversita.

La forza della Fondazione
€ e sara sempre |'impegno
e I"entusiasmo dei fonda-
tori, dei collaboratori e di
tutti i volontari che co-
stantemente mettono a di-
sposizione tempo ed ener-
gie nelle attivita di sensi-

Roberto Giacobbo, ospite della cena solidale, presso
Relais La Fattoria a Melfi (PZ) presenta il libro W ALE
"Cinque anni di impegno e amore".

bilizzazione, organizzazione di
eventi promozionali, fundraising
e comunicazione, sino alla de-
finizione e realizzazione dei
progetti. Per camminare insieme
e con il sorriso verso il futuro.
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i sospette diagnostice e
la cemunicazione efficace

Corso di Formazione ECM
con metado Problem Basad Learnin

rancesca

4.5 Aprile 20414

E stato realizzato un CD, contenente
[l materiale del corso di formazione
sul sospetto diagnostico, e sullaco-
municazione efficace, delle Malfor-
mazioni Vascolari Congenite (MVC)
tenutosi lo scorso 4 e 5 aprile a Ve-
nosa, destinato ai medici di medicina
generale e pediatria.

Il corso, accreditato ECM (Educa-
zione Continua in Medicina), e stato
organizzato dalla Fondazione
Alessandra Bisceglia “W Ale” Onlus,
che si occupa di MVC sul territorio
della Basilicata e del Lazio, in colla-
borazione con il Centro Nazionale
Malattie Rare (CNMR) dell'lstituto Su-
periore di Sanita, e con il patrocinio
del’ASP di Potenza e della Societa
[taliana di Pediatria.

I CD é stato inviato a tutti i parteci-
panti.



port e solidarieta, un binomio indissolubile

per l'universita Europea, promotrice que-
st’anno di una giornata di festa.
In una giornata baciata dal sole, lo scorso 27
settembre, gli iscritti alla gara si sono ritrovati,
nel cuore di Roma, a villa Pamphili, per vivere
insieme una giornata in allegria, senza dimen-
ticare la solidarieta. Una festa, realizzata gra-
zie al patrocinio di Roma Capitale e del Mu-
nicipio XIlI, che ha portato in campo tutte le
associazioni no profit che collaborano con
I"Universita Europea, alle quali erano destinati
i fondi raccolti durante la manifestazione. In-
contri del genere hanno lo scopo di aprire
una riflessione sul volontariato e sulla colla-
borazione, soprattutto nell’ambito della re-
sponsabilita sociale, fiore all’occhiello del-
I’Universita Europea che da tempo ha uno
stretto contatto anche con la Fondazione
WALe, presente alla gara.
Lincontro ludico, in realta, fa parte proprio
della formazione universitaria degli studenti.
E anche attraverso queste occasioni che si av-

vicinano maggiormente alla propria profes.— La Fondazione W Ale partecipa alla Festa dello Sport, iniziativa all'insegna della
sione f'u'tura, vengono a contatto con la propria - solidarietd, organizzata dall'Universita Europea di Roma.
sensibilita e con il modo migliore per incana-

larla in azioni che aiutino chi ha piu bisogno. Un
percorso formativo che per una giornata ha preso
la via dello sport e del divertimento impegnati
prima in una gara podistica di 5 km e poi in una
partita di pallavolo. Alla festa dello sport hanno
partecipato, oltre alla Fondazione WAle, |’Asso-

ciazione Andrea Tudisco Onlus, Angeli per un
giorno, Il Cantiere Onlus, Carita, Associazione
donatori volontari di sangue-Ema Roma, Asso-
ciazione Banco Farmaceutico, Villa Letizia e
I’Unitalsi.
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integrale, stimolare la creativita
intellettuale e valorizzarne le
capacita espressive.

Gli studenti per un anno offri-
ranno un prezioso supporto

Un nvovo anno insieme

on il nuovo anno acca-

demico riparte la colla-
borazione con gli studenti uni-
versitari dell’Universita europea
di Roma e la Fondazione W
Ale.
Il primo Ottobre, durante la
giornata di orientamento e pre-
sentazione delle diverse asso-
ciazioni, gli studenti si sono av-
vicinati a una nuova realta.
L'attivita di responsabilita so-
ciale costituisce parte integrante
del programma degli studi e
sono incluse tra le “altre attivita
formative” dirette a sviluppare

esperienze e competenze degli
studenti nella vita di relazione.
Una formazione non solo acca-
demica, dunque, ma anche una
formazione umana come nu-
cleo fondamentale e centrale
della preparazione dello stu-
dente, e quindi del futuro pro-
fessionista.

Persegue come obiettivi forma-
tivi: offrire allo studente la pos-
sibilita di applicare a situazioni
concrete le competenze cultu-
rali e professionali che sta ac-
quisendo, sviluppare nello stu-
dente una tensione al bene

nelle diverse attivita e progetti
che la Fondazione W Ale pro-
pone, seguendo le disponibilita
e abilita personali, con impe-
gno, affidabilita e condivisione
dei valori che guidano la Fon-
dazione nel suo operato quoti-
diano.
Una collaborazione importante
e fondamentale la loro, studenti
che con dedizione e impegno
si donano alle attivita della Fon-
dazione con interesse e amore.
RarraeLLA D1 Cosmo




rriva nelle scuole del Lazio e della

Basilicata il nuovo progetto della
Fondazione W Ale ONLUS. Storie di di-
sagio, difficolta, ostacoli, disabilita, tutte
accomunate da un unico filo conduttore:
il sorriso. Uno degli obiettivi del progetto
presentato dalla Fondazione é far vivere
e conoscere la disabilita ai bambini at-
traverso |’esperienza concreta di Ale,
che non e stata una bambina, anzi con
il sorriso, la gioia e la vicinanza degli
amici e riuscita a realizzare i sogni e a
trasmettere |’entusiasmo per la vita.
Il progetto, ideato e proposto, a gennaio
2014, dai collaboratori della Fondazione
rientra nel tema dell’accoglienza e del-
I'integrazione attraverso la riflessione sull’idea
della disabilita. L’ attivita conduce a tracciare e
facilitare il percorso educativo e costruttivo al-
I'interno della scuola. Destinatari sono i bambini
delle IV elementari. Si struttura in tre fasi: contatto
con i dirigenti Scolastici e docenti, realizzazione
di favole illustrate che raccontano storie di disa-
bilita dal punto di vista del bambino e presenta-
zione degli elaborati finali nel corso di eventi.
Nell’aprile-maggio 2014 hanno aderito al Pro-
getto gli Istituti Comprensivi | e Il del comune di
Lavello e l'istituto Torraca Bonaventura di Po-
tenza. Sara riproposto a Roma nell’anno scola-
stico 2014/2015. | bambini, con l'aiuto e il so-
stegno delle loro maestre hanno affrontato un
tema molto delicato e hanno elaborato delle fa-
vole individuando personaggi, parole, luoghi,
contesti, rappresentate anche con immagini.
Come confermato dalle maestre, e stato per tutti
i bambini una possibilita di riflessione, di crescita
emotiva, un modo per apprendere nuovi schemi
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Le scuole elementari della Basilicata impegnate nella creazione di favole che raccontano
la disabilitd.

di comportamento tali da indurre una risposta
efficace quando si trovano di fronte a situazioni
di disagio. A conclusione del progetto sono state
previste due giornate per la presentazione degli
elaborati finali dei bambini. A Lavello il 20 no-
vembre, in collaborazione con il CIF, in occa-
sione della giornata mondiale dei diritti dell’in-
fanzia, per valorizzare e far conoscere il lavoro
dei bambini e sottolineare in quell’occasione i
loro diritti, tra cui uno di fondamentale impor-
tanza, proprio perché si parla di disabilita: il di-
ritto all’autonomia. Il secondo, il 3 dicembre a
Potenza, in occasione della giornata internazio-
nale delle persone con disabilita. Questo per-
mette alla Fondazione W Ale di evidenziare il
proprio impegno nell’attenzione globale alla per-
sona attraverso la promozione di iniziative so-
cioculturali per divulgare la necessita del supe-
ramento delle barriere architettoniche e culturali,
previste dallo statuto.
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soci fondatori, decollava subito con
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sequici su:

decisione. Obiettivo: colmare vuoti

organizzativi e creare strutture di sostegno alle persone e alle fa-
miglie in gravi situazioni di disagio per patologie, che, a causa
della loro scarsa diffusione, sono poco studiate dalle industre far-
maceutiche e hanno scarsa attenzione da parte delle strutture sani-
tarie pubbliche.

Con lo stesso entusiasmo di Alessandra, la Fondazione in questi cin-
que anni si € impegnata in una sfida etica, che coinvolge la comunita
intera, sensibilizzando e impegnando amministratori, operatori, vo-
lontari nella tutela dei diritti dei malati e delle loro famiglie.

www.fondazionevivaale.org
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