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... per farcela nonostante tutto

Sorridere alla vita

@opo “ltalia sul Due”, la di-
retta sul terremoto in Emilia e

lo speciale dedicato al VII Incontro
mondiale delle famiglie alla presenza
di Papa Benedetto XVI, Lorena Bian-
chetti si appresta a prendere in mano
il timone del programma autunnale di
Rai Due: “Settimana in Famiglia”.

Lorena sei portavoce di valori, quanta
importanza rivestono nella tua vita?

Sono punti di partenza di Lorena come
persona, scegliere un percorso che
possa portarla alla felicita e alla verita,
un percorso professionale accompa-
gnato da crescita personale. Consi-
dero chi mi segue persona, poi fruitore
e consumatore e la tv uno strumento
capace di offrire maggiore consapevo-
lezza alla gente. E necessario che nel
mondo sempre piU globalizzato, in te-
levisione ci sia soprattutto verita. Con
i mie collaboratori cerco una sintonia
di interiorita di animo attenta a cid che
proponiamo al pubblico.

La tua carriera ha preso il volo con la
conduzione di “A sua immagine”,

settimanale di approfondimento culturale
e religioso realizzato in collaborazione
con la Conferenza Episcopale Italiana.
Che importanza ha la spiritualita nella tua
vita?

Non riesco a vivere senza la parte spi-
rituale, che non vuol dire recitare “la
preghierina” nel momento del biso-
gno. La preghiera intesa: come gran-
dezza di animo, rispetto per gli altri,
generositd, altruismo, pud essere den-
tro a ogni cosa che facciamo. Da pic-
cola ho sempre combattuto contro gli
abusi. Ho sempre lottato per le ingiu-
stizie. Persona introversa, per certi
aspetti timida, amo sorridere alla
vita...

A proposito di sorrisi , qual é il ricordo
piu vivo che hai di Alessandra?

Quello che mi manca di piv & il suo
animo elegante capace di grande va-
lore intellettuale. Con Ale mi confidavo
molto, con lei ho condiviso tanti mo-
menti della mia vita artistica e perso-
nale e non sempre belli ma lo
abbiamo fatto divertendoci. Quando
incontravo Ale, i suoi grandi occhi, il
mio sorriso unito al suo diventavano
spesso una grassa e sana risata...
Sono contenta per la Fondazione, in
particolare con le “Stanze di Ale”, |i
possiamo sostenere le famiglie in dif-
ficoltd con problemi simili a quelli di
Ale.

Da bhen quattro anni una romana di “Roma
Nord”, si é trasferita a Milano per lavoro,
cosa ti manca della tua citta?

Milano & una cittd discreta, non si ri-
vela immediatamente, per certi aspetti
mi assomiglia (sorride...), perd il crois-
sant proprio non mi piace, preferisco i
cornetti di papd, bravo pasticcerie di
“Roma Nord” appunto.

ANGELICA MAROTTA

Alessandra Bisceglia — giomalista,
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 ana-
malie vascolari. La Fondazione
che porta il suo nome € finalizzata
a promuovere lo studio e la ricerca
nel campo delle anomalie vascolari
in campo pediatrico.

Alessandra lascia un’eredita pre-
ziosa, servizi, libri, articoli, progetti
e tante affettuose testimonianze,
di stima, di apprezzamento da
parte dei tanti amici sparsi in tutta
Italia. Ha lavorato al Corriere della
Sera e in Rai, a Radio Due “28
minut’”, al TG2, a “Mi manda Raitre”,
a “Blog Reazioni a Catena” e come
autrice a “Ragazzi c'e Voyager” e
“Domenica In”.

Il ricordo va alla sua breve vita,
vissuta con intensita, entusiasmo,
e con una determinazione che non
lascia spazio a nessuna recrimi-
nazione. Alessandra non si volta
indietro, va avanti per la sua strada
con il suo sorriso, accattivante, di-
sarmante, con i suoi occhioni che
trascinano e infondono coraggio a
chi le passa vicino.

FONDAZIONE
ALESSANDRA BISCEGLIA

c.f. 97566810582

Via Rialto, 56 00136 Roma
e-mail:
fondazionewale@virgilio.it



Apertura “Stanze di Ale” a Via Berna

L/{nche Roma ha la sua “Stanza di Ale”. |l
14 aprile scorso, infatti, grazie ad un
protocollo d’intesa stipulato con Roma Capitale
nel settembre del 2010, & stata aperta ufficial-
mente la seconda sede (la prima & a Venosa)
della Fondazione “W Ale”, in via Berna 9. Al
suo interno un vero e proprio centro gratuito di
diagnosi e indirizzo terapeutico per i pazienti of-
fetti da malformazioni vascolari.

Anime di questo progetto sono Cosmo Ferruccio
De Stefano, presidente del comitato scientifico
della Fondazione e primario per oltre quaran-
t'anni del “Bambin Gesu”, e Raffaella Restaino,
presidente di “W ALE Onlus”. Scopo fondamen-
tale della “Stanza di Ale” & creare uno spazio ac-
cogliente (piU simile a una cameretta che a uno
studio medico), nel quale trovare risposte, dedi-
cato “alle famiglie che si sentono abbandonate
a se stesse, sballottolate e disorientate perché
non sanno a chi rivolgersi quando si trovano di
fronte a simili patologie”, ha spiegato la presi-
dente Restaino.

La realizzazione della sede si & resa possibile
anche grazie ai coniugi Samuela e Massimo Pi-
paro che hanno, con i doni del loro matrimonio,

contribuito all’arredamento e a dotare 'appar-
tamento di attrezzature tecnologiche.

La Fondazione & attiva tutti i giorni, previo ap-
puntamento, telefonando allo 06-88541736. E
possibile avere informazioni anche attraverso il
sito www.fondazionealessandrabisceglia.it.

Nelle “Stanze di Ale” si possono prenotare visite
gratuite, ottenere diagnosi, supporto psicologico
e tutte le consulenze necessarie.

AFRA FANIZZI
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E iniziata la ricerca sull’epidemiologia
delle malformazioni vascolari

S ;rozie all'impegno della
Fondazione Alessandra

Bisceglia “WALE”, il Centro Na-
zionale Malattie Rare (CNMR)
dellIstituto Superiore di Sanitd,
ha bandito una borsa di studio
per la ricerca epidemiologica
sulle Malformazioni Vascolari
Congenite (MCV) di cui io sono
la vincitrice.

Il progetto & iniziato il 2 Aprile
2012, ha la durata di un anno
e lo scopo di individuare i casi
di persone colpite da MVC per
comprenderne la grandezza e
I'impatto sociosanitario e avere,
quindi, le informazioni neces-
sarie anche progettare una
eventuale proposta di program-
mazione sanitaria.

A tal proposito, il primo passo
¢ la creazione di un pro-
gramma per la ricerca dei sud-
detti casi nell’insieme dei dati
informatici ottenuti dai flussi

ospedalieri nazionali e, di se-
guito, le informazioni ottenute
saranno verificate grazie ad un
questionario preparato ad hoc.
Un compito non semplice, dun-
que, ma nel quale sono sup-

portata  dall’esperienza e
competenza dai  Comitati
Scientifici della Fondazione

“WALE"e dell’Associazione lta-
liana Angiodisplasie, e da altri
ricercatori dell’CNMR-ISS.
Vorrei ringraziare tutte le per-
sone della Fondazione “ALE”
che ho incontrato finora, per il
calore e I'amore che le cir-
conda, nel quale mi sono sen-
tita profondamente accolta e
mi incoraggia costantemente,
come il sorriso di Alessandra
che ho conosciuto proprio tra-
mite le loro parole e i loro sor-
risi.

EMANUELA MoLLO

Notiziario della Fondazione
“W ALE Onlus - La forza di un sorriso”
numero 8 A 15 luglio 2012
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Prosegue 'impegno attraverso azioni concrete

L/{breve partiranno al-
cuni progetti promossi

dalla Fondazione W Ale, con
la collaborazione del Centro
Nazionale Malattie Rare, del-
I’Istituto Superiore di Sanita.
Considerando la rilevanza
delle problematiche relative
alle anomalie vascolari e alle
disabilita conseguenti, appare
fondamentale operare in senso
preventivo, al fine di promuo-
vere un servizio di assistenza
continua. Problemi di classifi-
cazione diagnostica in merito
a specifiche forme di patologia
cronica, di mancanza di colla-
borazione tra le diverse figure
sanitarie coinvolte, insieme ad
atteggiamenti di chiusura e di

isolamento da parte di molte
famiglie, possono ritardare la
richiesta di aiuto, quindi la dia-
gnosi e un intervento imme-
diato. La possibilita di stimolare
una collaborazione attiva tra le
diverse figure professionali e
I'attivazione di una rete territo-
riale che coinvolga anche le fa-
miglie, come parte di questa
rete, intorno al fenomeno di-
venta un punto centrale e rap-
presenta la finalitad di questo
progetto. Il progetto prevede
tre percorsi formativi atti a fa-
vorire |'assistenza continua, la
collaborazione tra le figure
professionali coinvolte, da
parte dei servizi dei MMG e dei
PLS, e la risposta alle richieste

delle famiglie e degli aliri utenti
in tema di anomalie vascolari
e disabilita, attraverso il pre-
zioso canale del sistema del vo-
lontariato. Nello specifico la
formazione si rivolgerd ai
MMG e ai PLS, ai volontari
della Fondazione W Ale e alle
famiglie, per le quali si preve-
dono percorsi guidati di scam-
bio e di condivisione emotiva.
L'obiettivo primario & quello di
creare un contesto dove la co-
municazione, lo scambio e la
cooperazione diventano gli ele-
menti sostanziali per promuo-
vere la crescita e lo sviluppo di
un sistema di sostegno piU so-

lido.
MARIA LANGELLOTTI

La LAPET sostitene la Fondazione W ALE ONLUS

“t%xmoo realizza in ltalia, secondo la
prevalente dottrina giuridica, il princi-

pio della sussidiarietd orizzontale. Con la do-
nazione del 5x1000 della dichiarazione dei red-
diti, il cittadino si appropria del suo potere di
destinare in maniera precisa la sua ricchezza,
utile per la concreta realizzazione di validi pro-
getti”. Ha chiarito il presidente della Lapet Ro-
berto Falcone, nell’ambito del programma tele-
visivo Uno Mattina caffeé, il 12 giugno
scorso in onda su Rai 1. La Lapet ha
infatti deciso di sostenere la Ricerca
Epidemiologia delle Malformazioni
Vascolari Congenite promossa dalla
Fondazione W Ale Onlus in collabo-
razione con il Centro Nazionale Ma-
lattie Rare dell’Istituto Superiore di Sa-
nita. “In funzione della sensibilita alle
questioni sociali ed umanitarie che da
sempre ci contraddistingue, abbiamo

sulle imposte, in quanto all’organizzazione pre-
scelta viene destinata direttamente una quota
dell’lrpetf. Si pud donare il proprio 5xmille alla
Fondazione W Ale inserendo il Codice Fiscale
97566810582 nell’apposito riquadro della di-
chiarazione dei redditi. Info su www.fondazionea-
lessandrabisceglia.it

Lucia BAsILE

PUOI SOSTENERCI CON UN CONTRIBUTO

A Banca Popolare di Bari:
Iban IT48E0542442052000000155521

A Poste Italiane: c/cn. 99285512:
iban IT49W0760104200000099285512

I contributi erogati, godono delle agevolazioni fiscali
vigenti e sono detraibili ai sensi del D. Lgs. 35/2005

invitato tutti i nostri associati a pro- Art. 14.

muovere presso i propri clienti di stu-

dio un gesto di solidarietd nel desti- OPPURE ASSOCIARTI DIVENTANDO

nare il Sxmille della dichiarazione dei AAMICO ..o con 20,00 Euro
redditi alla Fondazione in memoria - . ’
della giovane giornalista Alessandra Amicospeciale .................oooo...... con 50,00 Euro
Bisceglia”. Ha altresi spiegato il presi- A Sostenitore ..........coiiiiiiiiiiiiinnnn. con 100,00 Euro
dente che, devolvere il 51000, non A Sostenitore benemerito ................... con 500,00 Euro

comporta nessuna maggiorazione




Giornata del Sollievo

%omo 27 Maggio 2012, una giornata
piena di sole, raggi che hanno illumi-
nato il cuore di centinaia di persone partecipanti
presso il Policlinico A. Gemelli alla “Giornata
del Sollievo”. Un momento importante per molti
malati ma anche per giovani e adulti che si sono
ritrovati insieme per condividere un progetto
ricco di contenuti. Il rapporto umano, |'assi-
stenza, i medici e tanti volontari sono stati i pro-
tagonisti di una fitta serie di incontri che hanno
punteggiato la giornata. Il prof. Numa Cellini
come ogni anno non si & risparmiato e spesso si
& distinto anche nella conduzione al microfono,
gestendo con grande maestria ed esperienza da
uomo saggio i tanti ragazzi arrivati in treno sia
da Milano che da Napoli.

La nostra Fondazione era presente quest’anno
per la seconda volta consecutiva grazie all’aiuto
delle splendide persone che ci sono vicine. Con
la funzione di coorganizzatori abbiamo parteci-
pato alla premiazione del prestigioso bando di
concorso Un ospedale con pit sollievo della quale
eravamo titolari per la sezione universitari vinta
da llaria Marchetti (dell’Universita degli studi di

Torino, facolta di scienze della formazione pri-
maria) che seppur arrivata con qualche minuto
di ritardo ha comunque partecipato alla cerimo-
nia. Ho visto una bella emozione nei suoi occhi
mentre le consegnavo il premio, un premio sia
simbolico che concreto che |'aiuterd negli studi.
Devo inolire confessare che presentare la Fon-
dazione “W Ale” raccontando i passi principali
fatti, descriverne gli obiettivi futuri al pubblico
presente sia in sala che in collegamento con
tutte le televisioni del policlinico mi ha partico-
larmente toccato.

Una giornata intensa dove donarsi agli aliri ci
ha fatto sentire tutti un po’ piu ricchi.

RoBERTO GIACOBBO

Un corto per uscire dal silenzio

J3| ruolo della comunica-
zione si & incentrato il se-

minario Un corto per uscire dal
silenzio, organizzato a Bologna
il 16 maggio 2012 durante le
giornate del SANIT, che si &
proposto |'esplorazione e |'ana-
lisi di una selezione di corti ci-
nematografici prodotti dalle As-
sociazioni di pazienti. Obiettivo:
discuterne 'efficacia delle tec-
niche adottate e la loro capa-
cita di suscitare empatia, coniu-
gando la  partecipazione
emotiva ai contenuti informa-
tivi.

L'incontro si & proposto (con
successo) di promuovere il va-
lore della comunicazione stessa
nella sensibilizzazione su queste
patologie: si & discusso su come
vengono realizzati i prodotti co-
municativi, basati su  uno
schema narrativo sintetico
come il corftometraggio. L'ana-

lisi dei video ha permesso di
valutarne limiti e punti di forza
e di verificarne |'efficacia co-
municativa, uno dei nodi prin-
cipali connessi alle problema-
tiche delle malattie rare. La
caratura dei lavori presentati ha
stupito perfino i relatori, abituati
a filmati noiosi e banali, che
spesso cadono nel pietismo. In-
vece, i quattro corti (Lagnellino
con le trecce? Dell’Associazione
Sclerosi Tuberosa, Il respiro
sommerso dell’Associazione Fi-
brosi Cistica, Lo sguardo di
Elena dell” Associazione CDKL5
e il nostro Alessandra, la forza
di un sorriso) erano caratteriz-
zati dall’esprimere il punto di
vista del paziente e il cammino
della ricostruzione della propria
identita, attraverso il percorso
della malattia.

Dunque, la strada intrapresa
pud essere quella giusta, lad-

dove I'obiettivo sia quello di far
conoscere e rendere partecipe

il pubblico, non tanto della im-
mancabile drammaticita della
vita con le malattie rare, ma
della valenza che conoscenza
e vissuto possono dare.

La tavola rotonda ha visto la
partecipazione di  diversi
esperti: un sociologo (Guido
Girelli), un regista Carlo Hin-
termann, autore, peraltro, del
bellissimo film The dark side of
the sun del quale sono state
proiettate alcune scene, i gior-
nalisti Alessandro Malpelo e
Marco Michelli, nonché un
esponente dell’ Assessorato alla
Sanita della Regione Emilia Ro-
magna (Elisa Rozzi) e Laura
Zardi, di Young About, festival
del cinema che si tiene a Bolo-
gna.

MARCO MICHELLI




VI Giornata Nazionale del Malato Oncologico

‘/{nche quest’anno, grazie all’aftivita e
all’impegno della FAV.O., dal 15 al
20 Maggio & stata celebrata la VII Giornata Na-
zionale del Malato Oncologico. Una manifesta-
zione interamente dedicata al malato, a coloro
che sono sopravvissuti al cancro e a tutte quelle
persone che con dolore e coraggio hanno vissuto
da vicino la malattia. Un evento importante volto
a sensibilizzare |'opinione pubblica e le istituzioni
con |'obiettivo di sollevare le difficolta legate
alla malattia, i bisogni dei malati e dei loro fa-
miliari. La Giornata ha rappresentato anche
un’opportunitd preziosa per le associazioni fe-
derate di volontariato di incontrarsi e confron-
tarsi tra di loro e inolire, di relazionarsi in ma-
niera diretta alle istituzioni.

Tante le sessioni attraverso le quali & stato pos-
sibile affrontare le problematiche maggiori re-
lative al malato oncologico: trattamenti
farmacologici e difficolta nel rapporto medico-

paziente, tutela dei diritti dei lavoratori malati di
cancro, costi sociali dei tumori, riabilitazione e
qualita della vita, bisogni medici e psicosociali
di ciascun paziente.

Uno spazio privilegiato & stato riservato all’assi-
stenza sociale in ambito oncologico. A tal pro-
posito, & stato possibile dare un volto all’sms
solidale della scorsa Giornata Nazionale del
Malato Oncologico e assistere alla presenta-
zione delle sei assistenti sociali a cui & stata con-
ferita la borsa di studio da parte di FA.V.O.
Insieme alle borsiste assistenti sociali che hanno
potuto raccontare la loro breve esperienza, sono
intervenute le associazioni federate che le hanno
accolte, tra cui la Fondazione Alessandra Bisce-
glia W Ale Onlus, che ha visto I'intervento della
sua Presidente, Raffaella Restaino.

GiupiTTA Risl

Partecipare e promuovere

S ;rozie all'impegno del Comitato scientifico,
che ha proposto la partecipazione, per

promuovere la Fondazione, ad eventi scientifici

di indubbio interesse, La nostra Fondazione ha
allargato i propri orizzonti nel mondo della me-
dicina. Siamo stati presenti al Congresso ltaliano
di Pediatria, svoltosi a Roma dal 9 all’11 maggio
e al Congresso europeo di Chirurgia Pediatrica,
tenutosi a Roma dal 13 al 16 giugno.

In questi contesti ho avuto modo di apprezzare
I’entusiasmo che i volontari presenti hanno
messo nell’attivita di promozione e divulgazione
delle attivita svolte dalla Fondazione. Ancora
una volta abbiamo avuto I'occasione di verifi-
care |'interesse dei colleghi pediatri e chirurghi
pediatrici, grazie alla profonda motivazione ed
energia che caratterizza tutti “gli amici “ di Ale.

ERMINIA SiLvi




| giovani e la memoria

Sala della Protomoteca in Campidoglio il 16 maggio 2012

'%elo’rori illustri, una sala gremita di gio-
vani presenti con le scuole per dare spa-
zio al ricordo. In particolare Lorena Fiorini si &
rivolta ai ragazzi per invitarli a raccogliere la
ricchezza che hanno accanto, la memoria intesa
come filo della continuitd, come filo della tradi-
zione. Ha ricordato due libri, due figure: Ales-
sandra Bisceglia, alla cui memoria & dedicata la
Fondazione omonima che si occupa di malattie
vascolari. L'immagine di Alessandra parte dal
passato per estendersi al presente, proiettarsi al
futuro, unirsi ad altre vite, altri sogni, altre spe-
ranze. Un talento, una malattia rara, una sedia
a rotelle, un’eredita preziosa, di libri, servizi, af-
fettuose testimonianze, un video di RaiCinema e

il libro W ALE La forza di un sorriso, scritto da
autori vari e da me curato. Una ragazza capace
di ribaltare una vita complicata a favore della
propria realizzazione e dei propri sogni. Ci lascia
un insegnamento prezioso: non bisogna mai ri-
nunciare ed & sempre possibile farcela nono-
stante tutto.

Dal mondo lavorativo al mondo degli affetti fa-
miliari, a Bruno Fiorini, un padre, la cui storia ha
condotto a contatto dell’ltalia fatta di gente per
bene, quella che appartiene alle nostre famiglie,
in un viaggio per depositare il passato in un
luogo dove possiamo riandare per ritrovare af-
fetti e ricordi preziosi. Uno spunto per un appro-
fondimento culturale a
piu ampio raggio. Un
libro, Betty, sono Bruno,
che consente di entrare
nella storia con gli occhi
di chi I’ha vissuta, anni
difficili e dolorosi da
conservare per cammi-
nare leggeri nel per-
corso della vita sapendo
che pud offrire molto
anche nelle condizioni

peggiori.
LORENA FIORINNI

Quattro testimonial per lo spot della Fondazione

%ﬂd nuova iniziativa
della Fondazione Ales-

sandra Bisceglia & in prepara-
zione proprio in questi giorni.
Quattro noti personaggi del
mondo dello spettacolo hanno
partecipato con cuore ed en-
tusiasmo, nella veste di testi-
monial, alle riprese dello spot
per il sostegno alla Fonda-
zione che andra in onda sulle
reti Rai.

| conduttori tv Lorena Bian-
chetti e Marco Liorni e gli at-
tori Samuela Sardo e Fabio
Troiano, nel ricordo di Ales-
sandra, saranno protagonisti
di un forte messaggio di so-
stegno alla Fondazione, affin-
ché possa proseguire sempre
con vigore nel delicato per-
corso di aiuto alle famiglie

che combattono contro le ma-
lattie vascolari rare che colpi-
scono i bambini.

Prima della sua messa in onda,
lo spot verra presentato in di-
versi contenitori estivi di Rai

Uno che dedicheranno un’am-
pia finestra alle nostre inizia-
tive, in particolare nella
settimana dal 23 al 29 luglio,
spazio destinato da Rai per il
Sociale alla raccolta fondi per

|
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