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LETTERA DELLA PRESIDENTE

Carissimi amici,

questo e il mio anno da Presidente e I'obiettivo che ci siamo posti con
questo bilancio sociale, come Fondazione, € quello di rendicontare, oltre
ai dati economici, le motivazioni e i risultati della nostra attivita. Il senso
di questo bilancio e che esso possa servirci a riflettere sulle cose fatte e
sulle scelte intraprese, sui valori che ci hanno guidato nelle nostre azioni,
sulle relazioni che abbiamo creato per comprendere il contesto nel quale
siamo inseriti, ed interrogarci infine sulle ragioni del nostro essere
operatori al servizio del sociale.

L'importanza del nostro lavoro, vista la rarita della patologia, non e
sempre di immediata comprensione, perché convivere con una Malattia
Rara e qualcosa alle volte di poco visibile ma di doloroso e disorientante,
€ qualcosa di molto intimo e spesso le persone tendono a nasconderlo e
ad isolarsi. In questa ottica ho sempre visto il lavoro della Fondazione
come qualcosa di fondamentale, perché accompagnare le famiglie che
convivono con una malformazione vascolare, aiutarle nel
raggiungimento di un’autonomia possibile e di una qualita di vita
migliore, seguirle nelle varie fasi del loro percorso terapeutico e
psicologico, credo porti valore aggiunto alla persona umana.

Nell’'ultimo anno di attivita & stata aperta la terza stanza di Ale, il nostro
centro di diagnosi e indirizzo terapeutico, al Campus Bio medico di Roma,
dove accogliamo i nostri pazienti e le loro famiglie e che ad oggi, insieme
alle 2 Stanze di Ale gia operative, ci hanno permesso di aiutare 294
pazienti e di effettuare 710 consulenze gratuite. E stato inoltre
potenziato il servizio di Helpline e L’esperto risponde per essere sempre
piu vicini alle persone che si rivolgono alla Fondazione.

Per aumentare la conoscenza nel campo delle Malformazioni Vascolari e
incrementare la consapevolezza verso la patologia, la Fondazione ha
finanziato 1 assegno di ricerca biennale e ha organizzato 63 convegni e
corsi ECM rivolti a medici, psicologi e pediatri.

Abbiamo portato il sorriso di Ale nelle scuole per stimolare i ragazzi ad
una riflessione piu attenta sul modo di affrontare le difficolta, attraverso
il progetto “ll Calore di un Sorriso”, che partendo della visione del
documentario, realizzato da RAIl Cinema, “Alessandra, la forza di un
sorriso”, permette ai ragazzi una riflessione guidata su come individuare
soluzioni ad eventi traumatici e/o problemi reali nel contesto di vita
guotidiana.



Abbiamo proseguito il nostro impegno nella
diffusione di una comunicazione sociale, per cui &
stato istituito il “Premio Giornalistico Alessandra
Bisceglia” che, arrivato alla sua IV edizione, si pone
I'obiettivo di dare spazio a giovani giornalisti che
danno attenzione ai temi delle Malattie Rare. Ma
il nostro lavoro € sempre pil rivolto alla famiglia, il
centro intorno a cui ruotano le attivita della
Fondazione Alessandra Bisceglia, perché prenderci
cura delle famiglie, accompagnarle, non farle
sentire sole, & la base di ogni nostra azione. Per
guesto motivo, quest’anno abbiamo pubblicato il
nuovo opuscolo “Verso I'armonia possibile”,
rivolto ai caregiver e alle famiglie che ogni giorno
siinterfacciano con le malattie gravi e le dinamiche
ad esse connesse, per guidarli e aiutarli a trovare il
corretto momento di equilibrio in questo
complesso sistema.

Con questa lettera voglio anche ringraziare tutti i
membri del Direttivo, i professionisti, i
collaboratori e i volontari per l'impegno che
donano per la Fondazione e per le persone che
cerchiamo di seguire con affettuosa attenzione,
per il tempo che dedicano, per il sostegno che ci
danno, per la sensibilita e I'amore che mettono
nello svolgere le varie attivita.

Concludo con un piccolo rimando al nostro
simbolo, il labirinto delle Malformazioni Vascolari,
che rappresenta lo spirito della Fondazione:
aiutare le famiglie ad uscire dal labirinto della
malattia, della disinformazione e della non
conoscenza, accompagnandole in ogni fase del
loro percorso e cercando di non farle sentire mai
sole.

Grazie di cuore.

Serena Bisceglia
Presidente

&Kew&mﬁﬁ@\Q
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PREMESSA

Perché un Bilancio di Sociale? Accanto al bilancio
di esercizio “classico”, la Fondazione ha deciso di
pubblicare un Bilancio Sociale che illustri,
attraverso parole, immagini e grafici, come la
nostra organizzazione ha risposto ai bisogni delle
persone affette da Anomalie Vascolari.

Abbiamo deciso di raccontare, di concerto con il
Consiglio Direttivo e i Collaboratori della
Fondazione, 365 giorni del nostro lavoro.

Viene redatto perché convinti che assolva alle sue
funzioni di comunicazione interna, esterna e di
trasparenza.

L’ottica con cui e stato costruito & quella di dare
una visione, pil precisa possibile, della realta e
delle attivita della Fondazione.

La sua diffusione segue piu canali. All'esterno
attraverso la pubblicazione sul nostro sito
internet, e con la stampa di copie cartacee
disponibili a richiesta nella sede della Fondazione.

La sua redazione diventa un riferimento anche per
Soci Fondatori e Sostenitori, per una maggiore
informazione e per creare momenti di confronto
durante le assemblee e gli incontri organizzati nel
corso dell’anno.
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CHISIAMO

DA DOVE SIAMO PARTITI

La Fondazione Alessandra Bisceglia nasce nel 2009
con lo scopo di promuovere e sviluppare interventi
di sostegno in favore di persone affette da
Anomalie Vascolari congenite e delle loro famiglie.

nell’ambito delle Anomalie Vascolari in tutto il
Centro-Sud e la storia, I'esempio e |la
testimonianza di Alessandra Bisceglia, a cui la
Fondazione e intitolata, giovane lucana, giornalista
e autrice televisiva, dotata di grandi capacita
La Fondazione ha sede legale e operativa a Roma, professionali e umane, oltre che di talento e di un
e una sede operativa in Basilicata. coraggio fuori dal comune, scomparsa all’eta di 28
anni a causa di una malformazione vascolare
rarissima, ha continuato a lasciare un segno
indelebile nella vita di molti.

Grazie all’attivita di queste due realta la
Fondazione e diventata punto di riferimento

LA NOSTRA MISSIONE

La Fondazione non ha fini di lucro e opera per:

4 A
PROMUOVERE lo studio e la ricerca nel campo delle Anomalie Vascolari al fine di approfondire la
comprensione della patologia ed elevare il livello delle possibilita terapeutiche.

. J

4 A
PROMUOVERE i rapporti tra i Centri di terapia a livello nazionale ed internazionale

. J

. A
FINANZIARE attivita formative specifiche tramite borse di studio e master di specializzazione post
universitaria

. J

4 A
OFFRIRE, attraverso le “Stanze di Ale”, assistenza a pazienti e famiglie

. J

4 A
FORNIRE servizi di supporto ai pazienti colpiti da Malformazioni Vascolari

. J

N
SENSIBILIZZARE gli organi competenti sollecitandoli ad istituire percorsi assistenziali efficaci, efficienti e
(facilmente) accessibili
. J
N
SOSTENERE iniziative finalizzate a divulgare la necessita del superamento delle barriere architettoniche e
culturali.
. J




COSA SONO LE ANOMALIE VASCOLARI

Nel vasto ambito delle patologie invalidanti e
potenzialmente mortali, uno dei capitoli piu
complessi e meno conosciuti € quello delle
Anomalie Vascolari.

Fondamentalmente le difficolta di comprensione
derivano dalla commistione, nello stesso capitolo
di patologia, di quadri banali, molto frequenti e
destinati alla guarigione spontanea, con forme
complesse, spesso poco o nulla evidenti all’esordio
che, inesorabilmente, evolvono verso esiti
infausti, locali o generali.

Le Anomalie Vascolari sono patologie congenite,
probabilmente legate ad un intrinseco errore del
materiale fetale destinato alla costruzione del
sistema vascolare.

Le forme piu semplici sono gli Angiomi,
tumefazioni rossastre, che appaiono
improvvisamente su una cute apparentemente
integra e vanno incontro ad una rapida e
tumultuosa evoluzione, seguita da un processo
spontaneo di involuzione.

La terapia degli Angiomi & quindi di attesa e
controllo del processo. Particolari misure
intercettive sono richieste solo in caso di lesioni
situate in sedi particolari, dove possono causare
danni meccanici, come impedimento alla
respirazione o ostruzione del campo visivo.
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Le Malformazioni Vascolari, anch’esse di colore
rossastro, hanno una visibilita variabile e crescono
inesorabilmente nel tempo. La causa del diverso
comportamento rispetto agli Angiomi & da
ricercare nel differente momento
etiopatogenetico: nel caso della Malformazioni
Vascolari siamo in presenza di un intrinseco difetto
della cellula vascolare, con relative alterazioni che
possono essere arteriose, venose, linfatiche o
miste. In sostanza le Malformazioni Vascolari si
comportano come neoplasie maligne, con cui
condividono la inesorabile evoluzione, la crescita
intrinseca e la invasivita delle regioni limitrofe,
obbligando a radicalita di trattamento spesso
lesiva dell’integrita del paziente.

I comune colore rossastro delle lesioni puo
portare a errori di diagnosi potenzialmente
gravissimi, da qui I'impegno della Fondazione W
Ale ad accompagnare i pazienti nel loro percorso
terapeutico, collaborando anche con Istituti
Universitari con cui finanzia Dottorati e Assegni di
Ricerca e Borse di Studio per la formazione di
nuovi specialisti.

Il Labirinto delle Anomalie Vascolari

realizzata da Giulio Laurenzi.

L’immagine con la famiglia al centro ricorda il mito di
Arianna e rappresenta graficamente lo spirito della
Fondazione: aiutare le famiglie ad uscire dal labirinto
della malattia.
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IL MODELLO ORGANIZZATIVO

LA COMPAGINE SOCIALE

La Fondazione e retta da un Consiglio di
Amministrazione che resta in carica per 3 anni. Il
18 ottobre 2018 c’e stato il rinnovo delle cariche
sociali.

Il Consiglio Generale ¢ per definizione I'organo
competente delle linee generali della Fondazione,
su cui vigila allo scopo di garantirne il
proseguimento delle finalita.

Il Consiglio Direttivo, i cui membri sono tutti
volontari, ha il compito di predisporre il
programma delle attivita della Fondazione, su
indicazioni ricevute dall’Assemblea, fissando gli
indirizzi generali da osservare nello svolgimento
delle attivita istituzionali.

Il Presidente ha la rappresentanza legale e
giudiziaria della Fondazione e ne sovrintende il
buon andamento;

coordina le attivita dei vari organi; vigila sul
corretto funzionamento della Fondazione e sulla
realizzazione degli scopi istituzionali; esercita i
poteri a lui delegati dal Consiglio.

Il Comitato Scientifico formula progetti di studio e
ricerca; certifica le persone e gli Enti meritevoli
dell’assegnazione di premie/o borse di studio sulla
base di bandi di concorso approvati dal Consiglio
Direttivo; esprime pareri in ordine a singole
iniziative della Fondazione; assiste il Consiglio
Direttivo su argomenti di carattere culturale e
scientifico.

Il Revisore Unico controlla la gestione finanziaria
della Fondazione; accerta la regolare tenuta delle
scritture contabili; esprime il proprio parere sui
bilanci preventivi e consuntivi.

ASSEMBLEA SOCI :
FONDATORI COMITATO
| SCIENTIFICO
= — . e
PRESIDENTE ONORARIO PRESIDENTE PRESIDENTE

Lorenza LEI Serena BISCEGLIA

VICE PRESIDENTE
Donatella PACELLI

TESORIERE
Antonio AMENDOLA

= M.G. BIANCO
e C. DE STEFANO
= A. GARIBALDI

8 R. GIACOBBO
= M.T. RESTAINO
s R. RESTAINO

RAPPORTI CON EVENTIE

ISTITUZIONI RACCOLTA FONDI COMUNICAZIONE

Responsabile:

Responsabile:
N. BISCEGLIA

A. BISCEGLIA
Eventi Scientifici:
C. DE STEFANO
Collaboratori:
F. Di Ciommo

Responsabile:
R. RESTAINO
Collaboratori:
F. Di Ciommo

L. FIORINI,
S. POZZAGLIA
Area Social:
COMMA 3

Cosmoferruccio DE STEFANO |

= P.FALAPPA ® V. SANTILLI
= J.LENZI = 5. SCIONTI
\8 EMALATACCA _ ® V.TOTO

[ ® D.DELUEDERA  ® P.PERSICHETTI |

REVISORE UNICO

AREA OPERATIVA

Editing Notiziario:

Giuseppe SIRAGUSA

PREMIO AMMINISTRAZIONEE
PROGETTI
GIORNALISTICO SEGRETERIA

Responsabili:
C. DE STEFANO,
R. RESTAINO

Presidente
Comitato:
D, PACELLI
Presidente Giuria:
A. GARIBALDI

Responsabile:
Collaboratori: A AMENDOI:.A
V. Toto, F. Malatacca, Collaboratori:

M. Langellotti, F. Posa
A. DiCosmo
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STAFF DELLA FONDAZIONE W ALE (AL31/12/2018)

Antonio Amendola - Tributarista (a titolo gratuito)

Marina Culini - Coordinatrice della sede di Roma

Studio Carretta & Decorato - Consulenza del lavoro

Francesca Di Ciommo — Collaboratrice eventi e raccolta fondi

Angela Di Cosmo - Collaboratrice Progetto Helpline e Stanze di Ale;

Lavoro pubblicazione “10 anni di impegno e di amore”

Maria Langellotti - Collaboratrice Progetto Stanze di Ale; Lavoro pubblicazione “Armonia Possibile”

Antonietta Pizza - Collaboratrice Progetto “Il Calore di un Sorriso”

Filomena Posa - Amministrazione e Segreteria; Coordinatrice sede Lavello

Nicola Saracino — Addetto alla segreteria

| NOSTRI VOLONTARI

La Fondazione opera anche grazie al supporto di
un gruppo di volontari ed € sempre aperta a chi
vuole aiutare gli altri in maniera gratuita e
disinteressata. Tra i volontari e la Fondazione si
crea un rapporto di scambio, la Fondazione si
prende cura dei suoi volontari, offre formazione e
diverse attivita per le quali i volontari donano il
loro tempo e le loro capacita.

Tutte le attivita dei nostri volontari permettono
loro di vivere un’esperienza di aiuto e di
solidarieta.

Ad oggi si contano 36 volontari. La maggioranza
sono donne. Molti sono studenti, poi ci sono
professionisti e pensionati. Ciascun volontario ha
un ruolo e svolge le attivita compatibilmente con
le proprie competenze.

Elenco volontari Basilicata:
Angela, Antonella, Antonietta,
Anna Maria, Carmela, Emanuela,
Fausta, Francesca, Giuliana, Inna,

Luciana, Maria Teresa, Michela,
Milena, Renata, Teresa, Valeria,
Vincenza.
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Elenco volontari Roma: Alessia,
Andrea, Cecilia, Cinzia, Giuseppe,
lole, Marco, Maria, Maria Pia,

Marina, Monica, Nicola, Raffaella,
Silvana, Serena, Stefano, Teresa
R., Teresa M.

| volontari operano a supporto dell'attivita istituzionale della Fondazione Alessandra Bisceglia W Ale Onlus,

svolgendo in particolare le seguenti attivita:

Distribuzione materiale informativo e divulgativo | Accoglienza: i volontari accolgono i pazienti e le
durante i convegni e/o eventi di sensibilizzazione | loro famiglie nelle “Stanze di Ale”.
organizzati dalla Fondazione

Laboratorio creativo: i volontari che hanno degli

Raccolta fondi: supporto nell'attivita di raccolta | hobby creativi mettono a disposizione della
fondi nei vari eventi Fondazione la propria passione ed abilita creando

oggetti da donare per aiutare la raccolta fondi

Comunicazione: i volontari offrono supporto nella redazione del Notiziario periodico il "W Ale Notizie"
della Fondazione e nella creazione e definizione delle nostre brochure, locandine e altro materiale

divulgativo/informativo
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PROGETTI, AREE DI INTERVENTO, IMPIEGHI

La Fondazione Alessandra Bisceglia W Ale Onlus sostiene la ricerca scientifica e il potenziamento dell’attivita
di diagnostica delle Malformazioni Vascolari. Parallelamente & impegnata nel miglioramento della qualita
della vita degli utenti e delle loro famiglie, che spesso vivono una situazione di disagio.

LA RICERCA SCIENTIFICA

L’art. 3 comma c. dello Statuto della Fondazione indica come scopo quello di “promuovere attivita formative
specifiche tramite l'istituzione di borse di studio e/o master di specializzazione postuniversitaria”.

La Fondazione, con I'obiettivo di potenziare le attivita di diagnostica avanzata, ha stipulato Convenzioni con
importanti Enti ed Organizzazioni e ha continuato a finanziare la Ricerca Scientifica, augurandosi di poter
arrivare, un giorno, all'individuazione di una cura e con l'obiettivo, a breve termine, di individuare la
geneticita delle Malattie Vascolari e la piu corretta terapia.

FINANZIAMENTO DOTTORATO DI RICERCA

Il 23/06/2015 la Fondazione Alessandra Bisceglia
W Ale Onlus ha firmato una convenzione con
I’'Universita Campus Bio-Medico di Roma per il
finanziamento di una borsa di studio per un
Dottorato di Ricerca triennale in Scienze
Biomediche Integrate e Bioetica.

Il vincitore della Borsa di Studio e stato il dott. Vito
Toto, chirurgo plastico.

Sono stati seguiti due filoni:

e uno relativo alla geneticita delle malattie
vascolari, che individui i geni piu frequenti
coinvolti e adegui una terapia
farmacologica che ne arresti perlomeno la
progressione;

e ['altro & un confronto fra 'approccio della
radiologia interventistica, volto a chiudere
i vasi, e l'aspetto chirurgico che si basa
sull'asportazione delle lesioni.

L'intento & capire il confine fra queste due
metodologie, diverse per invasivita, per garantire
con sempre piu precisione un approccio invece che
un altro.

Contestualmente all’attivita assistenziale e di
collaborazione con la Fondazione, il dott. Vito Toto
ha portato avanti un progetto di ricerca
sull’utilizzo degli innesti di tessuto adiposo
combinati con il PRP (plasma arricchito di
piastrine) per il trattamento delle ferite difficili. Lo
studio ha dimostrato [I'efficacia di questo
approccio nella guarigione delle ferite difficili. Tale
metodica puo trovare certamente applicazione
anche nei casi complessi di Malformazioni
Vascolari, quando siano presenti delle aree di
ulcerazione cutanea.

Il finanziamento del Dottorato di Ricerca ha
previsto, per il triennio, un esborso di 54.493,72
euro. |l pagamento dell’'ultima rata di 19.540,45
euro e stato effettuato a settembre 2018.

Ad agosto 2018, & stata impegnata un’erogazione
liberale di 24.000,00 euro annui da destinare ad un
Assegno di Ricerca che avra durata biennale, per
le attivita svolte dall’Unita di Ricerca di Chirurgia
Plastica, Ricostruttiva ed Estetica, Dermatologia
dell’Universita Campus Bio-Medico di Roma, sul
tema riguardante la “Valutazione dell’efficacia del
trattamento chirurgico delle Malformazioni
Vascolari post-assiali”.



LE STANZE DI ALE

Il progetto nasce con |'obiettivo di creare una rete
di assistenza tecnica e umana per i pazienti e per i
loro familiari, attraverso I'apertura di appositi
centri—le “Stanze di Ale” —sul territorio nazionale.

Le “Stanze di Ale” sono, appunto, centri di diagnosi
e diindirizzo terapeutico per le patologie vascolari:
si tratta di spazi di accoglienza dove, ai pazienti
affetti da Anomalie Vascolari, vengono garantite
consulenze mediche e sostegno psicologico. Il
paziente e la famiglia vengono accompagnati
gratuitamente nel percorso terapeutico e nella
gestione delle difficolta di ordine psicologico, in
modo da non lasciarli soli nell’affrontare situazioni
difficili come la malattia, la disabilita, il vivere
guotidiano e le barriere architettoniche. In un
ambiente accogliente e con collaboratori e
volontari appositamente formati, i pazienti
ricevono un primo immediato sostegno e le prime
indicazioni da parte dei nostri Specialisti. |l
supporto del personale delle “Stanze di Ale”,
continua anche dopo la prima consulenza, sia per
I'assistenza medica e psicologica, 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 nazionale, ed € imminente I'apertura di
una terza Stanza presso il Campus Bio Medico di
Roma. La prima “Stanza di Ale”, nasce a Venosa nel
2011, presso I'Ospedale San Francesco, e da aprile
2017 si trasferisce nei locali del Poliambulatorio di
Lavello.

Prima consulenza
e controlli successivi

Proposta piano

-

diagnostico-terapeutico
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Un gruppo di collaboratori fornisce, dal lunedi al
venerdi, informazioni e registrazione delle
prenotazioni per le consulenze mediche, che sono
effettuate dal prof Cosmoferruccio De Stefano,
Direttore del Comitato Scientifico della

Fondazione, e dal dott. Vito Toto, titolare di
assegno di ricerca, finanziato dalla Fondazione,
presso I"'Unicampus di Roma. | nostri Specialisti,
effettuano le consulenze a Lavello con una
cadenza mensile.

La seconda “Stanza di Ale” nasce nell’aprile del
2012 a Roma, in via Berna 9, & aperta tutti i giorni
per informazioni e prenotazioni, e il prof. De
Stefano effettua le consulenze ogni lunedi
mattina.

Al 31/12/2018 294 pazienti hanno usufruito di
consulenza specialistica gratuita e dei relativi
controlli; rispettivamente 190 pazienti presso la
“Stanza di Ale” di Lavello e 104 pazienti presso la
Stanza di Ale di Roma, per un totale di 710
consulenze mediche (di cui 134 effettuate nel
2018). Rispetto al 31/12/2017 il numero dei
pazienti delle “Stanze di Ale” si & incrementato
complessivamente del 14%, e rispettivamente di
circa il 61% presso la “Stanza di Ale” di Lavello e di
circa il 39% presso la “Stanza di Ale” di Roma.

. BO8

s ) ‘.\ v

Discussione dei casicon
équipe multidisciplinare

Supporto psicologico
e Assistenza sociale
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Questo incremento risulta, in parte, legato ad una
maggiore conoscenza, tra medici e pediatri, dei
servizi offerti dalla Fondazione, che continua ad
organizzare momenti formativi essenziali per la
costruzione di una rete piu solida tra medici,
pediatri e Sistema Sanitario Nazionale, ed in parte
legato ad un ampliamento dei servizi offerti e
dell’attivita di informazione e promozione anche
attraverso la stampa.

300
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—o—|avello —®—Roma =#=Totale

Gli utenti dei nostri centri sono prevalentemente
in eta pediatrica, ma non meno numerosi sono gli
utenti in eta adulta e provengono, oltre che dalla
Basilicata e dal Lazio, anche da Abruzzo, Calabria,
Campania, Friuli Venezia Giulia, Lombardia,
Marche, Molise, Sicilia, Valle d’Aosta, Veneto.
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@ LAVELLO @ ROMA

Presso le “Stanze di Ale” viene offerta assistenza
gratuita per le Anomalie Vascolari e rientrano in
tale classe di patologie:

e Angiomi

e Malformazioni Artero-Venose
e Malformazioni Capillari

e Malformazioni Venose

e Malformazioni Linfatiche

e Malformazioni Miste.
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L'apertura e gestione dei due Centri comporta,
come evidente, delle uscite abbastanza
consistenti. Oltre alle risorse umane volontarie
(Specialista della Stanza, personale volontario per
attivita di supporto alle famiglie e campagne
informative), sono necessarie due unita di addetti
alla segreteria, una per ciascuna sede, per il
disbrigo delle pratiche, due collaboratori per i
contatti con i pazienti, con i centri per le attivita di
diagnostica strumentale, gestione database, ecc.
Ai costi dei collaboratori vanno sommate le spese
di assicurazione, quelle per lo spostamento degli
Specialisti, le utenze delle due sedi, le spese di
cancelleria, il materiale pubblicitario e oneri vari.

LA STAMNMZE DI ALE A LAVELLO nasce a Venosa
nel 2011. Da aprile 2017 nei locali del Poliambu la-
torio di Lavello. Tel. 0972 81515

LA STANZA DI ALE A ROMA, inaugurata nel
2012 HasedeinViaBernan. 9. Tel. 06 88541736

L’ESPERTO RISPONDE

Il servizio di assistenza offerto dalla Fondazione
avviene anche online attraverso lo spazio
“L’Esperto risponde”, al quale gli utenti inviano
richieste di informazioni sulle patologie, sui centri
di cura e sulle possibilita di assistenza medica,
ottenendo una risposta rapida da parte degli
esperti direttamente nella propria casella di posta
elettronica. Dal 2010 al 31/12/2018 sono

pervenute, a questo servizio, 79 richieste da varie
regioni.
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HELPLINE, SERVIZIO DI ASSISTENZA
TELEFONICA PER LE ANOMALIE
VASCOLARI CONGENITE

La Fondazione ha attivato un servizio di assistenza
telefonica per le Anomalie Vascolari e conseguenti
disabilita. Il servizio Helpline mira a supportare e a
rispondere, nellimmediato, ai pazienti e/o alle
famiglie che chiedono informazioni sull’esistenza
di centri specialistici sulle patologie vascolari, oltre
che su pratiche inerenti le esenzioni, invalidita,
agevolazioni, e sulla possibilita di usufruire del
servizio di consulenza specialistica, che la stessa
Fondazione fornisce gratuitamente attraverso le
“Stanze di Ale”. Il progetto — promosso dalla
Fondazione grazie alla collaborazione del CNMR,
Centro Nazionale Malattie Rare, dell’lstituto
Superiore di Sanita - nasce dalla considerazione
che, trattandosi di patologie spesso di difficile
diagnosi, le famiglie dei bambini che ne sono
affetti e i pazienti adulti stessi, non sanno come
orientarsi, sono poco informati e questo crea
grosse difficolta, confusione, oltre che ritardo
nell’accertamento e, quindi, nell’intervento. Per
offrire tale servizio la Fondazione garantisce un
operatore dedicato, appositamente formato e
coadiuvato da esperti, che fornisce assistenza
evadendo le richieste (che spesso richiedono
lunghe ricerche) e orientando I'utenza.

Dal 2014 al
31/12/2018 sono
pervenute 75
chiamate riguardanti
la richiesta di
informazioni su centri

097 281 515

Lavello

clinici, associazioni di
pazienti, codici di
esenzione per
Malattia Rara ecc.
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FAMILIARIZZIAMO

Il progetto “Familiarizziamo” sostiene e supporta
le famiglie dei minori con Anomalie Vascolari e
conseguenti forme di disabilita. Esso nasce dalla
consapevolezza che alcune forme di disabilita non
siano guaribili ma trattabili, e dalla constatazione
che I'atteggiamento di accettazione del problema
e la conditio sine qua non per il potenziamento
delle abilita che ogni individuo possiede, per
consentire il raggiungimento dell’autonomia
possibile.
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CONVEGNI E FORMAZIONE

Convegni organizzati nel 2018:

29 settembre 2018 Convegno ECM per Medici,
Infermieri, Psicologi, Ostetriche, dal titolo “Le
Anomalie Vascolari. Malattie Rare e Sistema
Sanitario  Nazionale” tenutosi a  Foggia,
organizzato dalla Fondazione, in collaborazione
con OMCeO Foggia, Rotary Club Foggia, LEMUSE
SRL, Ordine Giovani Medici OMCeO FG

20 ottobre 2018 Convegno formativo rivolto a
medici, fisioterapisti e terapisti occupazionali, dal
titolo “Le Anomalie Vascolari congenite”
organizzato a Roma dalla Fondazione in
collaborazione con il Dipartimento di Scienze

Anatomiche Istologiche Medico-Legali e
dell'Apparato Locomotore dell’Universita
Sapienza

Convegni a cui abbiamo partecipato:

28 e 29 giugno 2018 Conferenza internazionale
organizzata dalla SISAV a Roma sul tema delle
Anomalie Vascolari

dal 27 al 29 settembre 2018 a Comano Terme (TN)
si @ tenuto il VI Congresso Nazionale SISAV, a cui la
Fondazione e stata invitata a relazionare

Eventi informativi organizzati dalla Fondazione:

28 febbraio 2018, Roma liceo Pasteur, Giornata
delle Malattie Rare

18 maggio 2018, Lavello ISS Solimene, "Dalle
Malattie Rare alla medicina moderna"

18 maggio 2018, Lavello, Aperitivo con I'esperto
Eventi informativi organizzati per la Fondazione:

25 febbraio 2018, Giornata delle

Malattie Rare

Potenza,

27 settembre 2018, Brindisi, “Alfabetizzazione
Socio-Sanitaria e Anomalie Vascolari”
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SEMINARIO
LE ANOMALIE VASCOLARI CONGENITE

Sapienza Universita di Roma
Aula Magna - Clinica Ortopedica
20 ottobre 2018 ore .45

Al L

T LEMUSE ss.

ORDINY. DEI MEDICT CHIRURGHT
E DEGLI ODONTOIATRI
DELLA PROVINCIA DI FOGGIA

or
Prof. Valter Sant
o di Scien,

Rotary >, F Dr.s5a Raffael

Club Foggia ~"¥+** andazione Alessandrg
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AssociAZIONE NEA
NUOVE ENERGIE ATTIVE

totary
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SISTEMA SANITARIO NAZIONALE

DMUNICARE LE MALATTI
VINVISIBILITA AL DIRITTO DI EsnlgTAfﬁE

ammino di ricer

FOGGIA 29 SETTEMBRE 2018

AUDITORIUM “PASQUALE ’n(t:(':;.l\
o 311 CHIRURGH
ORDINE DEI MEDIC CHIRI A
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£ DEGLI ODONTOIATRI DELLA P ROVINCIA DI FOGC
VIA VINCENZO ACQUAVIVA, 48

DOMENICA

25 FEBBRAID 2018
PIAZZA M. PAGANO ORE 10,00
. TEATRO STABILE ORE 16,00
. : POTENZA

CONVEGNI
ECM
CONVEGNI
FORMATIVI 45
CONVEGNI
INFORMATIVI

Nel corso di questi anni sono stati organizzati
complessivamente 63 convegni di cui 9 convegni
ECM, 9 formativi e 45 informativi.
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IL CALORE DI UN SORRISO

La scuola rappresenta un canale privilegiato per
veicolare valori universali che, assimilati in giovane
eta, contribuiranno a far maturare nei ragazzi
consapevolezza e partecipazione nella vita della
societa civile.

Rai Cinema ha realizzato nel 2010 con la regia di
Francesca Muci il documentario «Alessandra, la
forza di un sorriso» per raccontare una storia
positiva che possa essere di esempio per altre
storie, altre vite, di qui la scelta di proporre alle
Scuole Superioriil progetto “Il calore di un sorriso”
sotto forma di cineforum.

Avviato in Basilicata nel 2011, € entrato anche in
alcune scuole di Roma e della Puglia, con
I'obiettivo di promuovere il dialogo, il confronto
sugli ostacoli della vita, la riflessione sulle
patologie rare, sofferenza e solidarieta. Il progetto
mira a stimolare un confronto piu attento sulle
modalita di affrontare le difficolta che un giovane
incontra nel proprio percorso di vita, come
presupposto per sviluppare la capacita di
resilienza e una crescita adeguata a livello
personale, sociale e culturale.

Nell’ a.s. 2017/2018, il progetto & stato realizzato
in 11 scuole, 2 a Roma e 9 in Basilicata e Puglia, si
sono tenuti in tutto 21 incontri, con la
partecipazione di 507 alunni.

Negli anni sono state utilizzate metodologie
diverse che ogni volta hanno coinvolto gli studenti
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con la visione del documentario a cui sono seguite
varie forme di riflessioni, favorendo il confronto in
un’ottica di scambio e ascolto.

Per ciascun incontro la Fondazione garantisce la
presenza di uno Psicologo o altro esperto
conoscitore di tali tematiche, e di un
rappresentante della Fondazione.

PREMIO GIORNALISTICO
ALESSANDRA BISCEGLIA
PER LA COMUNICAZIONE SOCIALE

SR,

W-o =2 PREMIO GIORNALISTICO

ALESSANDRA BISCEGLIA

per la comunicazione sociale

Il Premio Giornalistico Alessandra Bisceglia per la
Comunicazione Sociale & stato istituito
nell’intento di riconoscere e stimolare I'impegno
sia di giovani giornalisti sia di studenti delle Scuole
di giornalismo, regolarmente riconosciute
dall’Ordine Nazionale dei Giornalisti, per la
diffusione e lo sviluppo di una cultura della
solidarieta e dell'integrazione delle persone
diversamente abili, per sostenere la
comunicazione socialee linformazione sulle
Malattie Rare, con particolare attenzione
all’equita nell’accesso alla cura.

Il Premio Giornalistico & giunto, in questo anno,
alla terza edizione, € articolato in tre sezioni:
sezione radio-televisiva, sezione agenzie di
stampa, quotidiani e periodici, sezione web.

E previsto un riconoscimento speciale alla testata
giornalistica che si e distinta, per ciascuna sezione,
nella diffusione e nello sviluppo dei temi che sono
oggetto del premio.
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PUBBLICAZIONI

Nel corso degli anni la Fondazione Alessandra Bisceglia W Ale Onlus ha realizzato diverse pubblicazioni, sia
scientifiche che informative e altre sono in itinere.
Viene pubblicato, inoltre, un periodico trimestrale “W Ale Notizie” che informa in merito alle varie attivita e
progetti della Fondazione, inviato tramite e-mail ai contatti.

POSTER E PUBBLICAZIONI SCIENTIFICHE
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Guida per i caregiver

| CANALI DI COMUNICAZIONE

Le pubblicazioni scientifiche e informative non sono I'unico mezzo di comunicazione della Fondazione, che
si avvale di altri canali, tra cui un sito istituzionale, canali social (Facebook, Instagram, YouTube).

Con il crescente utilizzo dei social network, sempre piu utenti sono in grado di connettersi tra loro, sfruttando
il canale internet, per condividere informazioni e contenuti. La Fondazione consapevole che I'attivita di
informazione e di comunicazione incide in maniera significativa sulla buona organizzazione della stessa e
sulla qualita delle sue relazioni con il tessuto sociale territoriale di incidenza, si avvale di un piano di
comunicazione strutturato da professionisti del settore, piano che favorisce la conoscenza della patologia
e delle sue conseguenze, dei servizi e degli eventi organizzati dalla Fondazione al fine di ampliare il numero
dei casi da supportare e aumentare la base degli amici e sostenitori.
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RISORSE ECONOMICO-FINANZIARIE
E DOTAZIONE PATRIMONIALE

LA RACCOLTA FONDI 2018

La Fondazione Alessandra Bisceglia W Ale Onlus opera nell'assoluta trasparenza, con bilanci pubblici,
disponibili su Internet e pubblicati su testate nazionali.

Tutta I'attivita di raccolta fondi € totalmente destinata ai progetti e ai servizi che la Fondazione offre
gratuitamente.

Dalla sua nascita al 31/12/2018 la Fondazione Alessandra Bisceglia W Ale Onlus ha registrato un trend di
crescita sostanzialmente stabile, operando nel massimo rispetto del contenimento dei costi.

Di seguito una tabella riportante i dati contabili di raccolta.

Andamento entrate
€ 160.000,00

€140.000,00 €138.600,54
—£125.424,35
€120.000,00 . £115.138,24
*—€309.241,34-€7107.052,40
€100.000,00 +€95921,18
#—£88.946,53 +€87.442,09

€80.000,00

€ 60.000,00 +~£61.067,51

€ 40.000,00

€20.000,00

¢ £13.325,00
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Dettaglio entrate

€120.000,00 -
€100.000,00 -
€80.000,00
€60.000,00
€40.000,00

€20.000,00

Ll

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

£

B Contributi + altriricavi W Contributi 5/000 Totale

Il rendiconto si compone della situazione patrimoniale, ove sono rappresentate le attivita e le passivita, e
dalla parte economica, dove sono rappresentati i proventi e gli oneri; ad esso viene allegata la relazione del
Presidente in cui vengono fornite le informazioni sulle modalita operative di svolgimento delle attivita, i
programmi e le prospettive dei successivi esercizi e ogni altra informazione che consente ai destinatari del
rendiconto di acquisire una conoscenza completa sui risultati raggiunti e sulle condizioni che consentono di
conseguire il perseguimento dei fini che giustificano e sono alla base dell’esistenza della Fondazione.

Dal 2009 ad oggi il patrimonio della Fondazione e cresciuto grazie ad una accorta politica di prudente
gestione che ha caratterizzato il modo di operare del Direttivo.
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Le risorse economiche della Fondazione provengono da:
e 5x1000 Entrate
e Donazioni, erogazioni liberali e raccolta fondi
e Contributi da gadget solidali

e Organizzazione di eventi

Il 44% delle uscite & destinato alle “Stanze di Ale”, progetto cardine
della Fondazione. Le consulenze elargite, sono gratuite per gli utenti,
ma la Fondazione sostiene i costi dei collaboratori del progetto,
database e software, le spese per lo spostamento degli Specialisti, le
relative assicurazioni e oneri vari.

M 5x1000 [ Donazioni /erogazioni liberali /raccolta fondi
M Memoriosa [l Sistina

Il 24% dei fondi € destinato alla Ricerca, essenziale di per sé ma

fondamentale nel campo delle Malattie Rare. ,
Uscite

| costi per il funzionamento della segreteria rappresentano il 14%
delle uscite e comprendono anche le spese per I'organizzazione di
eventi e attivita, oltre che delle utenze, del materiale di cancelleria,
ecc.

Il 7% delle risorse & destinato alla formazione di medici, psicologi e
personale sanitario, attraverso I'organizzazione di convegni ed eventi : : i )

. . . . . . . B Ricerca B Stanze DiAle M Premio Giomalistico
informativi e la pubblicazione di opuscoli per far conoscere meglio le B Formazione [l Segreteria e collaboratori [l Alre uste
problematiche delle Anomalie Vascolari, spesso poco note anche agli

“addetti ai lavori”.

La Fondazione destina il 5% dei fondi al Premio Giornalistico.

La voce altre uscite comprende oneri bancari, postali e costi per servizi

vari.
5 PER MILLE
Nel 2018 I'importo del 5 per mille si & attestato intorno ai 40 mila euro, in linea con I'anno precedente.
5 PER MILLE
€ 60.000,00
€ 50.000,00
€ 40.000,00
€30.000,00
€20.000,00
€ 10.000,00
£€-
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016
imporstzlaot(:gbuito Numero scelte Impoer:grisssecelte propclar:zﬁz;?le‘per Totale attribuito
le scelte generiche
2010 1.576 € 33.565,82 € 3.227,03 € 36.792,85
2011 1.298 € 39.513,90 € 2.298,89 € 41.812,79
2012 1.473 € 36.121,73 € 4,129,89 €  40.251,62
2013 1.643 € 37.829,12 £ 246456 €  40.293,68
2014 1.818 € 52.923,28 € 3.28551 € 56.208,79
2015 1.511 € 40.985,81 € 2.776,75 € 43.762,56
2016 1.453 € 42.02280 € 2.60255 € 44.625,35




MEMORIOSA

Nei mesi di Ottobre e Novembre Memoriosa
Edizioni dona agende ad Associazioni e Fondazioni
che realizzano progetti umanitari, al netto dei costi
di stampa della personalizzazione.

Dal 2010 Memoriosa sostiene anche la Fondazione
Alessandra Bisceglia W Ale Onlus grazie a Wanda
Pandoli Ferrero, socio fondatore della Fondazione.

Le agende vengono distribuite da Novembre a
Gennaio, pertanto proventi e uscite per ciascuna
edizione di Memoriosa si distribuiscono su due
esercizi.
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Con la Memoriosa 2019 la Fondazione e riuscita a
raccogliere, complessivamente, contributi netti
per circa 8 mila euro.

MEMORIOSA 2019

USCITE 2018

€1.907,03

ENTRATE 2018 || USCITE 2019

€7.485,50

ENTRATE 2019

- € 2.550,00

EVENTI FINALIZZATI A PROMOZIONE E RACCOLTA FONDI

SISTINA

Tra gli eventi finalizzati alla promozione e raccolta
fondi c’@ I'appuntamento, ormai annuale, al
Teatro Sistina: dal 2009 I'anteprima di uno
spettacolo per ogni stagione teatrale viene
dedicata alla Fondazione. Nell’lanno 2018 sono
state 2 le anteprime dedicate: per la Stagione
Teatrale 2017/2018 il 4 gennaio lo spettacolo
“Mamma Mial!”, per la Stagione Teatrale
2018/2019, il 1 dicembre I'anteprima nazionale
dello spettacolo “Belle ripiene”.

USCITE 2018 | ENTRATE 2018
MAMMA MIA! - €4.720,00
BELLE RIPIENE € 24.267,00 €32.832,25

Le uscite per lo spettacolo “Mamma Mia” sono
state sostenute nel 2017.

Nel 2018 la Fondazione, grazie alle due serate al
Teatro Sistina, & riuscita a raccogliere,
complessivamente, contributi netti per circa 14
mila euro.
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CONCERTO DI BENEFICENZA

Sabato 1° settembre 2018 si e tenuto a Lavello un concerto di
beneficenza in occasione del 10° anniversario della scomparsa di
Alessandra Bisceglia.

La serata & stata condotta dall’amica Catena Fiorello che con affetto,

arte e professionalita ha unito tutti nel ricordo di Alessandra e in ~ BENEFICENZA
sostegno dei progetti di solidarieta della Fondazione. 1 Settembre 2018 1@
‘Teatro San Mauro - Lavello ANNI
Ore 20:30
A suonare per Alessandra I'Orchestra della Sonora Junior Sax, s sersia

Catena Fiorello

composta da oltre 70 giovanissimi sassofonisti guidati da giovani tutor
gia concertisti esperti, che hanno proposto brani piu ‘classici’ ma

AP o

/a2 "“ORCHESTRA

anche un repertorio popular trattato con ironia e virtuosismo. : % TR AT A
b ¥ oitté. yani sa8i = ~
; . Lo . Y _:.. - A

Un teatro colmo per una serata di festa, in cui gioia e allegria nostal- o~ {7 N, M

Waitagratica ||/ BIBART

gica hanno permesso di ricordare Alessandra nel modo in cui lei @ o o
avrebbe voluto, con un sorriso, lo stesso che I’ha da sempre caratte-
rizzata, anche nei momenti piu difficili.

Il ricavato della serata e stato destinato a sostenere i progetti della
Fondazione Alessandra Bisceglia, che ogni giorno si impegna per
portare il sorriso e il coraggio di Alessandra a quanti sono affetti da
Anomalie e Malformazioni Vascolari.

;) 1S GUGLIELNO GASPARRINT IN CUCINA CON... ARTE
o E stato proposto, a ottobre 2018, il progetto “In cucina con... Arte”.
- Nasce da un’idea di Alessandra Bisceglia per un format televisivo che
In Cucina con Arle prevedeva di raccontare di personaggi famosi e del loro rapporto con
Il gusto della solidarieta | .
Cena di Beneficenza a cucina.
20 marzo 2019 ore 19:30
Relais La Fattoria - Melfi
e Si propone come percorso didattico, ad un Istituto Alberghiero, che si

concludera con una cena di beneficenza a marzo 2019.

ALTRI PROVENTI

Tra i principali canali di promozione occorre annoverare l'attivita
svolta dalla presenza di volontari con desk e materiale divulgativo
presso vari eventi nelle citta di Roma, nelle citta della Basilicata.

L’iniziativa delle bomboniere solidali ha visto I'adesione di 7 famiglie
con una donazione da parte degli sposi e delle famiglie di circa
3.500,00 euro. La Fondazione propone come bomboniere solidali
delle pergamene a fronte di una libera donazione da parte degli

I cuoridi Ale” e .
pergamene solidali aderenti.
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BILANCIO 2018 PUBBLICATO SU “AVVENIRE” IL 17/05/2019

s ECONOMIAELAVORO ~ #Wvenire

Venerdi 17 maggio 2019

W ALE ONLUS

i PER LO STUDIO E LA CURA
DELLE ANOMALIE VASCOLARI
)

"/ Codice Fiscale 97566810582 - Via Berma, 8 - 00144 Roma
wviw.fondazionevivaale.org

w FONDAZIONE ALESSANDRA BISCEGLIA
A

La Fondazione Alessandra Blsceglla W Ale Onlus promuove lo studio &
la cura delle anomalle vascolarn,
Attivita e progetti in corso:

* Le "Stanze di Ale", centri di di d > per i
ot d st Sl i H‘m“"“’“’”m"“'”wm
gratuiti di assistenza co - spedialistica qua

soclale, casi dinici in eqube
mutidlsapllnafe ptesanncancoﬁpaaenuefunme
Iintero iter assistenziale e terapeutico.
« Formazione a medidi, p l e

o F g C e gno di Ricerca presso il Campus
Bio-Medico di Roma.

* Servizio Helpline di assistenza telefonica per ricevere informazioni sul
diritti Il e centri di cura.

. Pra;llo giornalistico Alessandra Bisceglia per la comunicazione
sociale.

Eaminil

Azionl di partnership.

T,

nella dichiaranone det redditl
97566810582

£ un gesto che non costa nulla
ma che put fare tanto.

SITUAZIONE PATRIMONIALE AL 3171272018
Descrizione conto Suldo dare _ Saldo avere
ATTIVITA®
IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI 1527768
IMMOBILIZZAZIONI FINANZIARIE 60.046,50
ALTRI CREDITI 946,04
DISPONIBILITA' LIQUIDE 174.565.31

TOTALE ATTIVITA® 250,838,583
PASSIVITA
PATRIMONIO NETTO 23096184
TFR LAVORO SUBORDINATO 403652
DEBITI V/FORNITORI %74
DEBITI TRIBUTARI 160397
DEBITI VAST, PREV, E SICUR. SOC, s
NDENTIC/RE IZIONL 332291
TOTALE PASSIVITA 243.09%.84
UTILE DI ESERCIZIO 173899
TOTALE A PAREGGIO 250.838.83  250.835.83

E ECONOMICA AL 3171272018

Descrizione conto Saldo dare Saldo svere
ALTRIACQUISTI S.198.03

COSTIPER SERVIZIED EVENTI 6903258

COSTIPER PERSONALE 4851939

ONERI DIVERSI DI GESTIONE 811328

TOTALE CosTI 130.86).55
CONTRIBUTO § PER MILLE 2016 44625358
CONTRIBUTI 9192232
RICAVICONTRIBUTI 13654767
ALTRI RICAVI E PROVENTI 12,06
INTATTSU DEPOSITI BANCARI 204281
TOTALE RICAVI 13860250
AVANZO DI ESERCIZIO 7.73899

TOTALE A PAREGGIO 138.602.54 13860254
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T rotariani ricorderanno il fondatore storico dellavventura iniziata nei 1905
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