Y

=¥ 4 Y
S8 20092019
A

W 4
ANNI

< -

Notiziario della Fondazione Alessandra Bisceglia "W ALE” Onlus

%M WMMW baniveo,
0 essere solo di frorde alla malallia

%rissimi amici e sostenitori,
anche quest'anno ho il piacere e
I'onore di salutare, ringraziare e
porgere a tutti voi i miei piv affet-
tuosi auguri per le imminenti festi-
vita.

Sta volgendo al termine questo 10°
anno di attivita della Fondazio-
ne, un traguardo voluto e portato
avanti con I'amore, I'impegno e la
dedizione che ci contraddistinguo-
no, e siamo felici di poter condivi-
dere con voi risultati e progressi.
Noi della Fondazione Alessandra
Bisceglia mettiamo al centro della
ricerca e del nostro operato il pa-
ziente e la famiglia, perché oltre a
un percorso di diagnosi possano
vivere un processo di umanizzazio-
ne della malattia per migliorarne
la qualita della vita.

Grazie alla vicinanza di tanti amici
e alle donazioni di numerosi so-
stenitori, dal 2009 abbiamo fatto
davvero tanto, siamo cresciuti e
ci siamo concentrati nell’offrire ai
nostri pazienti un supporto sem-
pre pit ampio. Abbiamo destina-
to 168.423,17 euro alla ricerca e
garantito servizi sempre gratuiti di
assistenza medica, sociale e psico-
logica ai nostri pazienti e alle loro
famiglie, abbiamo aperto la terza
Stanza di Ale al Campus Bio Medi-

co di Roma, abbiamo ampliato la
nostra rete anche in Europa e ab-
biamo formato medici e infermieri
sul difficile tema della patologia e
del suo trattamento. Per questo il
contributo di tutti & molto impor-
tante.

A noi non interessano i freddi nu-
meri ma i sorrisi delle 314 famiglie
per le quali siamo diventati un pun-
to di riferimento, quelle famiglie
che accompagniamo ogni giorno
nelle diverse fasi del difficile per-
corso della malattia e delle sue
conseguenze sulla vita quotidiana.
Questi risultati sono il frutto del
lavoro di squadra e di rete, di cui
TUTTI siete una parte essenziale,
un tassello senza il quale I'insieme
perde un po’ della sua forza.
Desidero esprimervi, pertanto, il
mio piU sincero ringraziamento
per il prezioso contributo che state
dando, o che potrete dare, per la
crescita della nostra Fondazione.
La VOSTRA partecipazione e il VO-
STRO sostegno ci incoraggiano
a proseguire nel nostro impegno
quotidiano e sfidante, rinnovando
la promessa di consolidare il no-
stro operato e cercare di realizzare
progetti sempre piv efficaci.

Con I"auspicio che possano crearsi
nuove sinergie, auguro a voi e ai
vostri cari
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Serena Bisceglia
Presidente

Alessandra Bisceglia A autrice fele-
visiva, giovane donna dotata di straordi-
narie doti umane e professionali, e di un
talento e un coraggio fuori dal comune
— era affetta fin dalla nascita da malfor-
mazioni vascolari. La Fondazione Alessan-
dra 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 sono alte-
razioni congenite dei vasi, delle vene o dei
capillari, che modificano parti del corpo
dei soggetti colpiti, e comprendono le Mal-
formazioni Vascolari, classificabili come
malattie rare, che possono essere interne
od esterne. Quando si parla di anomalie
vascolari, la prima diagnosi & fondamen-
tale per porre il paziente nel corretto iter
terapeutico. Le “Stanze di Ale” sono Centri
territoriali diagnostici rivolti a pazienti af-
fetti da anomalie vascolari. La Fondazione
si & posta |'obiettivo di creare una rete di
questi Centri articolata su tutto il territorio
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Le stanze di Ale

Attivita Fondazione

nazionale.
Eventi

Volontari




NESSANDL
& s

Cari Amici,
nell” approssimarsi delle Festivita Vi invio i piv caldi auguri di
pace, benessere e serenitd.

Rubrica Scientifica a cura
del Prof. Cosmoferruccio De Stefano

| LINFEDEMI - 2* PARTE

Autori: Domenico Dell’Edera,
Rosalba Ardea Dell’Edera,
Maria Teresa Dell’Edera
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L’anno che é trascorso ha visto noi tutti impegnati a dare ogni
possibile aiuto a quanti si sono rivolti alla Fondazione, e vorrei
sottolineare che abbiamo mantenuto, potrei dire ci siamo
intestarditi a mantenere, tra mille difficoltd, il progetto di
assistenza, sia per quanto strettamente inerente la malattia, sia

a diagnosi differenziale deve pe-
O r per quanto ad essa connesso.
raltro tenere conto che il linfe-

dema & presente anche in quadri Medici, psicologi, assistenti e volontari si sono prodigati a questo
sindromici complessi come la sin- fine, ciascuno con le proprie capacitd, ma tutti con I'identico
drome di Turner 45,X), la sindrome spirito di collaborazione, sempre con il sorriso sulle labbra.
di Noonan, la sindrome di Mucke e Senza continuare a citare gli aspetti e le sfaccettature tecniche
di Prader-Willi.Tra le forme piu note del nostro servizio, desidero parlarvi della nostra ultima fatica,
di linfedema primitivo, citiamo la un vademecum dal titolo Verso I’Armonia Posssibile.
sindrome di Meige, denominata an- . ;

In questo lavoro, che fa da logica prosecuzione al precedente

che “linfedema-distichiasi”. Il linfe- . g oy .
dema é tipicamente localizzato ag]i Verso I’Autonomia Possibile, é espressa la nostra attenzione alle

arti inferiori, I'esordio & tardivo, ge- dinamiche paziente-congiunti e sono riportati consigli, indicazioni
neralmente durante la puberta e si e metodi, come l'uvtilizzo della Mindfulness, per raggiungere il
associa a distichiasi (cioe la crescita massimo benessere possibile di tutta la famiglia.

delle ciglia con direzione anomala, La strada nel labirinto della malattia é difficile, il nostro sogno

verso la cornea invece che all’ester-
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o). La distichiasi, gia presente alla e sempre lo stesso, quello di renderla meno faticosa e piv
nascita, puo esser causa di irritazio- sqpporta.blle. .
ni corneali, congiuntiviti ricorrenti Aiutateci a continuare a sognare.
e fotofobia e si accompagna a me- Ancora tanti Auguri a Voi tutti
taplasia squamosa delle ghiandole Cosmoferruccio De Stefano

di Meibonio (figura 1). Presidente Comitato Scientifico

Come la malattia di Milroy, la malattia di Meige
si trasmette con carattere autosomico domi-
nante ad alta penetranza ed espressivita varia-
bile ed il gene principalmente coinvolto é rap-
presentato dal “forhead transcription factors”
(FOXC2, figura 2) che normalmente regola lo

sviluppo vascolare dei vasi linfatici.
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La terza forma di linfedema primitivo sin ad
oggi conosciuta, e rappresentata dalla sindro-

Figura 1. Ciglia accessorie, distichiasi, irritazione
ed ulcerazione corneale, fotofobia, congiuntivite,
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ptosi. me “Ipotricosi-linfedema-telengectasia”. Essa si
- 1 71 162
= 16p13.2 ”, "
[ ] 16p13.12 AD-1 - FHD |z
—" 16pl12.3 78 93 168 176
= 16p12.1
Y41F 51251 S370T A492V
. M276D1sX 186
16q11.2 A3G RIZIH/RI121C P402L L48TP
- —. 16q12.2 Q40TH Q444R
— 1621 Structural domains of FOXC2 protein. In the schematic representation of FOXC2 (amino scids 1-501), the Activation
- Dnmml(AD-l)uln:mdbemumlmmouldlmdﬂ The Forkhead Domain (FHD, amino scids 71-162) is the DN A-binding region
- . 16q22.2 and contains also the first Nuclear Signal (NLS, amino acid 78-93), The second MLS is lecaied between amino acid 168 and 176. In the
-t 16g23.1 Cba'mmllmgmu.ﬂls!mﬂxﬂcumm[)wuml(ml lmmo.mdil?i-lgd)-ndlheh\hibuu’yh:mmz(m-l.mmlcldid%
16q23.3 501). Purth the localization of ions analyzed by functional snudies are reported in the sch [Red:
16q24.3 Groen: i Beld, ons described by Michelin et al. (2012); Regular, mﬂmdcwn‘bodbyﬂuﬁd-l (2005)

and van Secensel aal (2009)].

Figura 2. Il gene FOXC2 é localizzato in posizione 16¢24.3.
2 Produce un trascrito di 2.2 kb costituito da una singola regione codificante di 1,5 KB.

' La proteina FOXC2 é costituita da 501 aminoacidi.




differenzia dalle altre forme, per la perdita dei
capelli, I'insorgenza di linfedema durante I'in-
fanzia e le telengectasie distribuite prevalen-
temente al palmo delle mani. La trasmissione
della malattia puo avvenire con modalita auto-
somica dominante o recessiva. Tutti i pazienti
che presentano la malattia di Milroy, vengono
peraltro sottoposti a indagini relativamente
invasive quali la linfoangiografia e la linfoscin-
tigrafia per la loro accuratezza diagnostica. Sot-
toponendo i pazienti a linfoscintigrafia, si € os-
servato che il drenaggio linfatico e la funzione
dei vasi linfatici degli arti era completamente
normale, tuttavia, a livello dello stravaso di li-
quidi, la linfoscintigrafia dimostrava un’altera-
zione dell’assorbimento linfatico. Contraria-

ad anomalie dei cromosomi sessuali sono: la
sindrome di Klinefelter e la sindrome di Turner.
La prima e dovuta alla presenza di un cromoso-
ma X in pit (XXY al posto di XY), e colpisce i ma-
schi con una frequenza di un caso su 700 nuo-
vi nati; la sindrome di Turner invece e causata
dalla mancanza di un cromosoma X (X anziché
XX), ed interessa le femmine con una frequenza
di1 caso su 2500 nuove nate.

Le monosomie complete sono incompatibili
con la vita postnatale, I'eccezione € rappresen-
tata dalla monosomia del cromosoma X, asso-
ciata alla sindrome di Turner (45,X). Le carat-
teristiche fenotipiche associate alla sindrome
di Turner sono elencate in figura 4. In epoca

mente a quanto si pensava, la malattia non e
causata da un’aplasia dei vasi linfatici, bensi
da una loro insufficienza funzionale. Tale
osservazione ¢ stata confermata dopo aver
sottoposto i pazienti ad accurate indagini,
come la biopsia cutanea e I'ecografia-eco-

- TURNER: 45,X.

- KLINEFELTER: 47 ,XXY.

- Sindrome di Down: trisomia 21.

- Sindrome di Edwards: trisomia 18.
- Sindrome di Patau: trisomia 13.

Figura 3. Linfedema da disordini cromosomici.

colordoppler dei vasi, da cui emerge che i vasi
linfatici non sono funzionanti e che esiste un’al-
ta prevalenza di reflusso venoso superficiale.

Il linfedema puo riscontrarsi all'interno di sin-
dromi collegate al non corretto numero di cro-
mosomi (figura 3). Esempi di patologie dovute

Figura 5. Puffness e linfedema arti superiori.

neonatale, nella sindrome di Turner, spesso &
visibile il Linfedema delle estremita degli arti
superiori e inferiori (puffiness, figura 5).
Un ultimo capitolo legato alle cause che sono
alla base del linfedema e rappresentato dalle
sindromi dismorfiche ad eredita multifattoriale
quali:
- Woltman (linfedema con enteropatia protei-
no-disperdente).
- Linfangectasie polmonari congenite.
- Hennekam.
- Idrope fetale non immune.
- Linfedema-ipoparatiroidismo.

Orecchie grandi k

Mandibola piccola Problemi cardiaci

Collo corto

Ipotiroidismo 7
Ovaie atrofiche

Torace largo

Rene a ferro di cavallo

- Linfedema-microcefalia-corioretinop-
tia.

- Sindrome di Noonan.

La sindrome di Noonan (SN) é caratterizzata
da cardiopatia congenita, bassa statura, pte-
rigio del collo, anomalie del torace, criptor-
chidismo, difetti di coagulazione, anomalie
linfatiche e dismorfie facciali tipiche.

Problemi al sistema
linfatico (linfoedema)

A livello del sistema linfatico la SN e caratte-
rizzata da Ipoplasia di vasi linfatici puo con-
durre a linfedema del dorso delle mani e dei

J

Figura 4. Caratteristiche fenotipiche della sindrome di

Turner.

piedi o, piu raramente, a Linfangectasie in-
testinali, polmonari o testicolari, versamenti
chiusi nello spazio pleurico e nel peritoneo.
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Gia in epoca prenatale possono essere osser-
vati igroma cistico o idrope fetale.

Nella sindrome di Noonan, la diagnosi clinica
puo essere confermata nel 75% dei pazienti
mediante una correlazione genotipo fenotipo.

Nel 50% dei casi il gene coinvolto € PTPNTI. Le
caratteristiche fenotipiche sono rappresentate
da bassa statura, stenosi polmonare valvolare
e dismorfismi facciali. Nel 10% dei casi il gene
coinvolto e SOSI. Le caratteristiche fenoti-
piche sono rappresentate da accrescimento
staturo ponderale normale, assenza di difetto
cognitivo, presenza di anomalie cutanee, pre-
disposizione a tumori, cherubinismo, sinovite
villodulare. Nel 5% dei casi il gene coinvolto

e SHOC2. Le caratteristiche fenotipiche sono
rappresentate da anomalie del capello (loose
anagen hair) e cutanee associate a deficit di
GH. Nel 3-7% dei casi il gene coinvolto € RAFI.
Le caratteristiche fenotipiche sono rappresen-
tate da cardiomiopatia ipertrofica. In una irriso-
ria casistica la sindrome di Noonan e causata da
mutazioni nei geni KRAS, BRAF, MAP2K1 e CBL.

Concludendo, oltre al riconoscimento della
causa genetica del linfedema e importante, dal
punto di vista clinico, 'utilizzo della ecografia
e della linfoscintirafia, la prima e una indagine
di prima scelta per la diagnosi ed il trattamento
del linfedema, la seconda svolge un ruolo im-
portante nella diagnosi e prevenzione del lin-
fedema.

TESTIMONIANZE

Un sogno si realizza
DAL NOTIZIARIO N. 36

naso, mi sono demoralizzata. Il mio

Sono Corina, ho 34 anni. Sono nata con una Malformazione Vascolare diffusa sul tutto il
naso. Dopo tante terapie con il laser e un intervento che mi ha lasciata senza la punta del

DEI PAZIENTI

medico di base mi ha consigliato di
fare una visita al Campus Bio-Me-
dico, dove ho avuto la fortuna di in-
contrare il Team della Fondazione W
Ale. La professionalita e l'umanita
con cui sono stata accolta mi ha ve-
ramente colpito. Adesso aspetto con
tanta emozione l'intervento... Vi ag-

Strategia di approccio
di malformazione vascolare
del naso

Presentazione di un caso clinico

Vito Toto'?, Luca Savani', Miriana Quaraniello!, Maria Langellotti?,
Cosmoferruccio De Stefano, Paolo Persichetti!
U.0.C. Chirurgia Plastica, Ricostruttiva ed Estetica — Universita Campus Bio-Medico di Roma
2Fondazione Alessandra Bisceglia W Ale Onlus

B10-MEDICO
DI ROMA|

giornero!!

* k k

ACS., 34 anni, aeta da mal

STORIA
et

formazione venosa del dorso ¢ della punta del jone frontale. All'eth ¢ nasale & stata trattata nel pacse d'origine, la Romania, ca ed
v i i conll

ieccomi qui, felice, per aggiornarvi sugli svi-

luppi della mia situazione.

II' 13 luglio scorso sono stata sottoposta a inter-

vento, e in quella occasione il Dott. Toto e tutta

I'equipe hanno provveduto a togliere una parte

della malformazione che, essendo ampia 11 ¢m,
richiedera una seconda operazione. Sono davve-
ro molto contenta di poter dire che ora sto bene,
0 cambiata, sono diversa nel senso migliore del
. Aspetto con grande emozione il momento
intervento e, grazie alla Fondazione W
ina al mio sogno di sempre, quello

3 MESI POST-OP




stato un onore per la Fondazione Ales-

sandra Bisceglia W Ale Onlus aver pre-
so parte alla VII Edizione del Congresso
SISAV, tenutosi per la prima volta a Firen-
ze nei giorni 24-25-26 ottobre 2019, con
I'obiettivo principale di discutere il cor-
retto inquadramento diagnostico e tera-
peutico delle Anomalie Vascolari in eta
pediatrica e in eta adulta.
[l team multidisciplinare, nato dalla colla-
borazione tra la Fondazione e il Policlini-
co Universitario Campus Bio-Medico di
Roma, e rappresentato dal Professor C.
De Stefano, dal dottor V. Toto e dalla dot-
toressa R. Restaino, ha illustrato il percor-
so clinico di diagnosi e cura di una Mal-
formazione Vascolare del dorso e della
punta del naso.
[l fallimento di un precedente interven-
to non risolutivo, con esito di deformita
della piramide nasale ed escissione in-
completa della lesione, ha condizionato

.,
.

.
L

Momenti del Convegno.

Strategia di approccio 7o
Ak di malformazione vascolare .
= del naso

Il prof. De Stefano al Congresso SISAV

enormemente il benessere psicofisico
della paziente che, per questo motivo, si
e rivolta alla Fondazione.

Dopo un'attenta valutazione dello status
psicologico della Signora, l'equipe ha
concordato un approccio innovativo che,
rimodellando lo scheletro osteocartilagi-
neo della piramide nasale, ha permesso
di raggiungere un ottimo risultato sia dal
punto di vista funzionale che estetico, mi-
gliorando notevolmente la qualita di vita
della giovane paziente.

Il caso clinico presentato e espressione
del concetto di multidisciplinarieta con
cui devono essere affrontate le Anomalie
Vascolari, caposaldo scientifico ampia-
mente discusso durante il Congresso, che
ha dato ampio spazio alla discussione di
casi di difficile gestione, dal punto di vi-
sta diagnostico o terapeutico, in modo da
poter condividere le proprie esperienze
e poter prevenire eventuali complicanze.
La Fondazione e il Campus Bio-Medico
sperano di rinnovare la loro partecipa-
zione a questo importante dibattito con
nuovi, nuMerosi successi.
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el pomeriggio del 30 ottobre, a Matera, nel-

la suggestiva Chiesa del Cristo Flagellato, la
Fondazione in collaborazione con I'Ordine dei
Giornalisti e con I'Universita Lumsa, ha organiz-
zato il Convegno ECM: “Giornalismo e Deonto-
logia: il dovere di informare e la responsabilita
delle scelte”, con la concomitante presenta-
zione del bando della IV edizione del Premio
giornalistico intitolato ad Alessandra Bisceglia.
Dopo i saluti istituzionali di Carmine Cicala,
Presidente Consiglio Regionale Basilicata; Ros-
sella Rubino, rappresentante per I'amministra-
zione comunale; Paola D’Antonio, Prorettrice
Universita della Basilicata; Angelo Raffaele
Braia, Presidente Rotary Club Matera; Mons.
Biagio Colaianni, Vicario generale Arcidioce-
si di Matera, si e dato inizio al workshop, che
ha visto I'intervento di numerosi e qualificati
relatori, esponenti del mondo del giornalismo
e della comunicazione: Paolo Ruffini, Prefetto
del Dicastero per la comunicazione della San-
ta Sede; Fabio Zavattaro, Direttore scientifico
del Master di primo livello in Giornalismo della

relatori.

LUMSA Master School; Andrea Garibaldi, Gior-
nalista e Presidente della Giuria “Premio gior-
nalistico Alessandra Bisceglia per la comunica-
zione sociale"; Roberto Natale, Responsabilita
Sociale RAI; Oreste Lo Pomo, Caporedattore
RAI Basilicata, Consigliere Nazionale e Comi-
tato tecnico scientifico scuole di giornalismo
e formazione ODG; Mirella Taranto, Capo Uf-
ficio Stampa ISS; Antonio Morelli, Capo Ufficio
Stampa Farmindustria; Domenico Sammartino,
Presidente ODG Basilicata; Francesco Bonini,
Rettore LUMSA; Donatella Pacelli, Presidente
Corso di Laurea in Scienze della Comunicazio-
ne Universita LUMSA; Serena Bisceglia, Presi-
dente Fondazione Alessandra Bisceglia W Ale
Onlus.

Molto interessante e partecipato il tema del
convegno, che ha riscontrato I'adesione di nu-

merosi giornalisti, amici e sostenitori della Fon-
dazione.

Con il termine Deontologia si intende “la dot-
trina dei doveri”. Agire nell’ottica deontologica
per un giornalista significa allargare lo sguardo
agli effetti e alle reazioni che il suo lavoro pro-
voca nella societa.

Un corso di formazione, quindi, con l'obiettivo
di promuovere la pratica del giornalismo socia-
le, fornendo strumenti idonei a raccontare un

Momenti del Convegno.

mondo che nella cronaca quotidiana naziona-
le non ha sufficiente spazio e, quando lo trova,
viene descritto in forme obsolete e stereotipate.
Occorre, in sostanza, liberarsi dai pregiudizi e
dai luoghi comuni, soprattutto in tema di disa-
bilita, evitando pietismo, retorica e sensaziona-
lismo.

Dopo il workshop, e stato presentato il bando
dellalV edizione del Premio Giornalistico Ales-
sandra Bisceglia, che e stato istituito nell’inten-
to di riconoscere e stimolare I'impegno sia di
giovani giornalisti sia di studenti delle Scuole di
giornalismo, per la diffusione e lo sviluppo di
una cultura della solidarieta e dell’'integrazione
delle persone diversamente abili, per sostene-
re la comunicazione sociale e l'informazione
sulle malattie rare, con particolare attenzione
all’'equita nell’accesso alla cura.

Il Premio, mi piace ancora una volta ricordarlo,
€ un omaggio a tutti coloro che vivono e ama-
no la vita con coraggio e tenacia, nonostante le
difficolta, proprio come Alessandra!

Gruppo organizzatori e relatori



| giorno 9 Novembre a Potenza, presso I'Or-
dine degli Psicologi della Basilicata, si € svolto

il Convegno ECM “Verso
I'armonia possibile. Come
affrontare lI'impatto di una
malattia grave”, incentrato
sulla figura del caregiver fa-
miliare, la persona che, al
di fuori di un contesto pro-
fessionale, offre sostegno
e assistenza ad un parente
con una malattia o disabi-
lita.

L'iniziativa, promossa dal-
la Fondazione Alessandra
Bisceglia, e stata realizzata
grazie alla collaborazione
con I'Ordine degli Psicolo-
gi della Basilicata, 'Ordine
degli Assistenti sociali del-
la Basilicata e I'OMCeO di
Potenza, e ha visto una par-
tecipazione attiva da parte
di un pubblico interessato
(per lo piu psicologi, assi-
stenti sociali, medici), so-
prattutto per la tematica at-
tuale e che puo riguardare
e coinvolgere, prima o poi,
tutti noi. Lo scopo princi-
pale del convegno e stato
quello di promuovere un’a-

deguata conoscenza e presa in carico delle fa-

3 Ordine degli
V@ pSicoLoa!

della Basilicata

ORDINE PROVINCIALE
DEI MEDICI CHIRURGHT
EDEGLI ODONTOLATRI

CONVEGNO ECM

Verso I'armonia

possibile

COME AFFRONTARE L'IMPATTO
DI UNA MALATTIA GRAVE

POTENZA 9 novembre 2019
Ordini Professionali della Basilicata
Via della Chimica, 61

|’ realizzata dalla Fondazione e rivolta ai caregi-
ver e alle famiglie che ogni giorno si interfaccia-
no con le malattie gravi e le dinamiche ad esse

connesse. Ad oggi,
come ben sappiamo,
tali malattie rappre-
sentano un proble-
ma di salute pubblica
di grande rilevanza,
comportando  gravi
implicazioni,  oltre
che sul piano medi-
co, anche su quello
psicologico e sociale.
Per questo l'informa-
zione e il sostegno
rappresentano gl
strumenti essenziali
per il caregiver che
spesso appesantito,
sovraccaricato, isola-
to, rischia di andare
in burnout, situazio-
ne di stress eccessi-
vo e di svuotamento
delle energie psico-
fisiche, andando, in
tal modo, ad influire
in maniera negativa
e disfunzionale sulla
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sua stessa qualita di vita e di conseguenza an-

miglie e dei pazienti, secondo una prospettiva . . . M
& P brosp che su quella del paziente/familiare di cui si

che sostiene la

multidisciplina- prende cura e degli altri componenti della fa-

rieta e lo svilup- ~ miglia.
po direti di col-
laborazione,
volte a favorire
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uno scenario

dove sem-
pre piu attori
si muovono

per un obiet-
tivo comune,
nell’ottica del-
la funzionalita.
Il convegno e
stato, inoltre,
I'occasione per
presentare la
nuova  guida

“Verso |'armo-

nia possibile”, Momenti del Convegno.
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Per noi italiani i momenti piu aggregativi sono
quelli intorno ad una

tavola imbandita e sulla
nostra, ad ottobre, non
era presente solo del
buon cibo, ma anche
proposte e appunta-
menti interessanti.

E stata non solo I'occa-
sione per aggiornarci
su quanto in program-
ma ma anche per rive-
dersi dopo un periodo
di tempo in cui, magari
per impegni lavorativi e
personali, era stato pos-
sibile aggiornarsi solo
tramite telefono.

E proprio questo la-
spetto importante, non
solo sentirsi mensilmen-
te, ma anche incontrarsi
di persona, che rimane
il modo migliore per af-
frontare i principali temi
della Fondazione, per
confrontarsi sulle nuove proposte o i nuovi
orizzonti e per rinnovare la scelta di voler far
parte di una famiglia, che non ha una casa solo
a Roma, ma estende i suoi confini fino alla terra
natia di Alessandra.

Durante il nostro incontro si € proceduto ad
evidenziare le varie attivita nelle quali siamo
coinvolti come volontari (desk, preparazione
di gadget e formine natalizie) e a fare il pun-
to sugli eventi futuri che ci vedono partecipi

(evento di formazione ECM “Informazione, co-
municazione sociale e nuovi media: parole giu-
ste e codice deontologico”, il convegno ECM

Alcuni volontari di Roma con la Presidente.

“Verso |'armonia possibile”, evento di benefi-
cienza “Concerto dell'Orchestra Sonora Junior
Sax” al Teatro Stabile di Potenza). La cena é sta-
ta occasione di scambio e condivisione di idee
innovative e di stimolo alla consapevolezza
che l'aggiornamento periodico e i vari incontri
sono fondamentali per rendere piu fluida I'or-
ganizzazione, la partecipazione e il confronto.
Alessia Pace

COME SOSTENERCI
* DONAZIONE tramite:
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» DIVENTA Amico® Amico Speciale® Sostenitore* Benemerito®
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» REGALI AZIENDALI

Per celebrare eventi particolari
omaggia i tuoi collaboratori, i tuoi
clienti, i tuoi fornitori con un regalo
che ha un valore aggiunto: un

regalo solidale!

Le donazioni alla Fondazione usufruiscono delle
agevolazioni fiscali previste, ad eccezione dei
contributi in contanti.
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» DESTINA IL TUO 5X1000

E un gesto che non costa nulla ma che pud cambiare
il futuro di una malattia oggi senza cura.

Inserisci il Codice Fiscale
nella dichiarazione dei redditi

97566810582

Ogni firma ci da forza!
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UNITI DALLA MUSICA PER ALESSANDRA

Concerto di beneficenza

Ricordo con emozione la serata di beneficen-
za organizzata al Teatro Stabile di Potenza lo
scorso 30 novembre dalla Fondazione “Ales-
sandra Bisceglia W Ale Onlus” con la partecipa-
zione dei Club Rotary di Potenza, Potenza Torre
Guevara, Melfi e Venosa, che ho avuto l'onore
di presentare.

Toccante l'intervento di Marco Saraceno, Assi-
stente del Governatore che oltre aripercorrere i
principi e i valori rotariani, ha condiviso una let-
tera scritta da Nicola fratello di Alessandra che
“sarebbe stata certamente una rotariana visto il
suo modo d’intendere e concepire la vita”.
Significative le  paro-
le della Presidente del
Rotary Club di Potenza,
Maria Teresa Lavieri, che
ha sottolineato le ragioni
che hanno awvicinato i
Rotary Club del distretto
2120 a sostenere la Fon-
dazione Alessandra Bi-
sceglia, mettendo in luce
la grande sensibilita che
la distingue a livello na-
zionale ed internazionale.
Immancabile il saluto af-
fettuoso di Raffaella Restaino, madre di Alessan-
dra, che ha ringraziato e donato una pergame-
na a Marco Saraceno, Maria Teresa Lavieri, Vito
Telesca, Pina Cervellino e Aurelio Caggianelli.
Una carezza all'anima quella di Raffaella, dol-
ce e commossa nel ricordare come dalla Fon-
dazione e dalle
famiglie a cui si
offre  sostegno,
tragga una forza
straordinaria.
Avevo  seguito
la storia di Ales-
sandra in tv e mi
aveva colpito la
determinazione
di una giovane
giornalista luca-
na tanto da spin-

| promotori dell'evento.

germi ad av-
vicinarmi alla
Fondazione.
Ho conosciu-
to Raffaella e
Antonio e i
ho sentiti da
subito  vici-
ni, ci ha uniti
una empatia
particolare
che  nasce
spontanea e
che non trova spiegazioni razionali.

Mi hanno dato fiducia, hanno creduto in me ed
io li ringrazio.

Ho scoperto una realta bella e di
sostegno a chi e affetto da anoma-
lie vascolari, malattie rare, e alle
loro famiglie.

La serata e stata allietata dalle
musiche dell'Orchestra “Sono-
ra Junior Sax” con quasi settanta
giovanissimi  sassofonisti, primi
classificati all” “International Youth
Music Festival” di Vienna nel 2016,
che hanno incantato il pubblico
con le loro performances musicali.

Numerosi gli applausi in un ritmo coinvolgente,
che ha visto il Teatro Stabile, gremitissimo, sus-
sultare in momenti di solidarieta e condivisione
che hanno unito tutti in un solo abbraccio.
Doveroso il ringraziamento ai volontari della
Fondazione e a coloro che hanno realizzato i
gadget solidali tra cui I'azienda Leplas e il labo-
ratorio Arte Orafa.

Lorenza Lei dice che avolte cisono persone che
quando ti parlano hanno dentro un altro film.
Alessandra non aveva un altro film, lei racconta-
va con gli occhi il film della sua esistenza.

Sono certa che con gli stessi occhi ha ammirato
tutto cio che grazie a lei e stato possibile in una
serata magica che porteremo sempre nel no-
stro cuore tra i ricordi piu belli.

Grazie Alessandra...

L'entusiasmo del pubblico.

Gherarda Cerone

"Verso I'Armonia Possibile"
ROMA c/o E-Campus

Vari incontri di informazione
sulle malattie rari con Club

21 - 26 gennaio

"Belle Ripiene" - Desk
ROMA - Teatro Sistina

28 Febbraio

I Giornata Malattie Rare

Rotary e Lions Club
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