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Notiziario della Fondazione Alessandra Bisceglia "W ALE” Onlus

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

rubrica
HELPLINE

Normative, Disabilita e Anomalie Vascolari

Iniziamo con questo numero del Notiziario
una nuova rubrica con l'intento di fornire una
informazione piu estesa.

Pubblicheremo, infatti, le ultime novelle
legislative e regolamentari di ambito socio
sanitario sia a livello nazionale che locale.

| vari provvedimenti saranno corredati da un
breve abstract di presentazione e dal link ove
poter consultare la disposizione.

Le novelle a carattere nazionale confluiranno
poi nell’aggiornamento semestrale della guida |
Diritti Esigibili, consultabile nel sito del CNMR
di cui al link:
www.malattierare.gov.it/normativa/dirittiEsigibili

Contiamo, a breve, di pubblicare la guida sul sito
della Fondazione, inserendo anche le notizie
regionali della Basilicata.

Ministerg della Salute -

Istituto Superiore di Sanita

/17, malattierare.gov.it

insieme nel mondo delle malattie rare

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
nazionale.
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Rubrica Scientifica a cura
del Prof. Cosmoferruccio De Stefano

QUANDO MIO FRATELLO
HA UNA MALATTIA RARA

Dal Convegno "Verso Larmonia Possibile"

Dott. Alessia Pace
Psicologa

a comunicazione della diagnosi € un mo-

mento delicatissimo poiché comporta la
modifica degli equilibri interni al nucleo fami-
liare. Vengono modificate le priorita e tutte le
energie vengono incanalate sulla patologia del
componente della famiglia. Nella vita quoti-
diana avvengono cambiamenti importanti che
riguardano: il modo di vedere la malattia da
“evento occasionale” a “condizione di quo-
tidianita”, il rapporto tra i componenti della

attesa di risposte. Il momento successivo alla

diagnosi la si puo delineare in 3 fasi:

 Fase dishock, caratterizzata da confusione e
disorientamento che comportano senso di
irrealta, incredulita, impotenza, rabbia;

* Fase diiniziale realizzazione dell’accaduto e
di azione, caratterizzata dalla formulazione
di strategie per affrontare e gestire la situa-
zione. In questa fase puo avvenire la nega-
zione del problema o delle sue conseguen-
ze;

* Fase di accettazione, consente di valutare
effettivamente la situazione e di attivarsi per
far fronte alle esigenze del trattamento.

Queste fasi si sovrappongono alle fasi che ca-

ratterizzano |'elaborazione del lutto e che fon-

damentalmente ritroviamo anche nella fine di

unarelazione amorosa (praticamente si ritrova-

no ogni volta che dobbiamo affrontare un cam-
biamento).

'.h'f'
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famiglia. La diagnosi, essendo un momento
di cambiamento improwviso e radicale, por-
ta a difficolta di accettazione. Soprattutto per
quanto riguarda l'eta evolutiva, la diagnosi e
caratterizzata dalla forte difficolta di accettare
I'idea della possibile mortalita di un bambino e
di conseguenza porta con sé sentimenti di rab-
bia, tristezza, perdita di fiducia in ogni tipo di
“giustizia”. Nel periodo che precede la diagnosi
i genitori si rendono conto dell’esistenza di un
problema fisico che comporta il cambiamento
della loro immagine e di quella del proprio fi-
glio, poiché iniziano a percepirsi come genito-
ri di un bambino con difficolta. E" un periodo
caratterizzato da un forte senso di incertezza
e impotenza che influenzera l'adattamento
successivo alla diagnosi. Quest'ultima, infatti,
viene spesso percepita come una liberazione
dopo un periodo precedente rappresentato
da senso di frustrazione dovuto a una “lunga”

L'inizio del trattamento segna un

| nuovo momento in cui i genitori
percepiscono nuovamente un sen-
so di controllo; questo comporta la
riacquisizione della speranza, co-
| niugata anche ad un vissuto emo-
zionale prettamente ansioso poiché
non si ha la certezza che quello che
si sta facendo portera all’effettiva
risoluzione del problema. Inoltre,
durante il corso del trattamento la
famiglia puo raggiungere una nuova
stabilita che, tuttavia, risulta essere
molto fragile poiché minata dalla
probabilita di una ricaduta e quin-
di di una remissione non duratura.
Quest'ultimo aspetto & molto frequente nelle
malformazioni vascolari congenite.
Raggiungere e mantenere un nuovo equilibrio
non € mai scontato: la famiglia e sollecitata
da ricorrenti e, spesso, gravi difficolta a livello
emotivo e pratico, che fanno riferimento alla
malattia e al suo decorso; meno significativi i
cambiamenti nei ritmi, nelle abitudini e nella
gestione del tempo, nonché la continua inte-
razione con i medici specialisti, con le strutture
sanitarie e la gestione della terapia.
Il termine coping indica l'insieme di strategie
mentali e comportamentali che sono messe in
atto per fronteggiare una certa situazione. E' un
concetto collegato allo stress, introdotto dallo
scienziato americano Lazarus, che riguarda la
capacita reattiva che ha l'individuo verso i vari
stimoli provenienti dall’ambiente e che deter-
mina l'influenza che quest'ultimo ha sull’indi-
viduo.




Il coping si riferisce non sol-
tanto alla risoluzione pratica
dei problemi, ma anche alla
gestione delle proprie emo-
zioni e dello stress derivati
dalla situazione. Alcuni au- 0
tori (Hoekstra-Weebers et
al., 1998) hanno evidenziato
strategie di coping diverse tra
padri e madri, gli autori hanno
sottolineato come gli uomini
tendano all'utilizzo di stili di
coping piu attivi, focalizzati
sulla risoluzione dei proble-
mi e sulla riduzione delle ten-
sioni, mentre le donne usano

Eta

Fattori che condizionano

la reazione dei fratelli alla diagnosi

O Tipo di malattia rara

0 Grado diinvalidita

0 Reazione dei genitori

stili di coping focalizzati sulle
emozioni affidandosi anche
al supporto sociale. Il coping e la capacita di
adattamento dei genitori hanno un ruolo im-
portante nel determinare la capacita del bam-
bino di reagire alla malattia e si correlano con
la coesione familiare. Infatti, la capacita di man-
tenere 'assetto familiare, I'ottimismo, la comu-
nicazione efficace e I'espressivita emozionale
influenzano lo stato emotivo del bambino e la
sua compliance (Lloyd et al., 1995; Last e van
Veldhuizen, 1996; Scarzello,2002).

La coesione e un fattore che determina un
buon livello di adattamento, poiché vi e la
condivisione dei sentimenti negativi (ango-
scia, ansia) e permette l'instaurarsi di una rete
di supporto all'interno della famiglia. E' impor-
tantissimo focalizzarsi sulle capacita di adatta-
mento dei genitori poiché influenzano I'adat-
tamento stesso dei bambini e dei ragazzi. Ad
esempio, Kupst e Schulman (1988) hanno sot-
tolineato come l'adeguatezza delle strategie
di coping sia trasmessa attraverso la famiglia e
come il tipo di coping utilizzato dai genitori e
dai bambini siano correlati. In particolare, studi
riguardanti il cancro infantile, hanno analizzato
ed evidenziato le diverse modalita che le fami-
glie mettono in atto. E' emerso che si differen-
ziano in base alle strategie predominanti come
ad esempio: richiesta di informazioni (chi la
mette in atto lo fa soprattutto per avere un sen-
so di controllo, mentre altri possono preferire
non sapere i dettagli per evitare stati troppo
ansiosi); comunicazione intrafamiliare (alcune
famiglie tendono ad affidarsi alla comunicazio-
ne non verbale, mentre altre sono piu verbali e
parlano piu liberamente del problema); ricorso
al supporto sociale (alcune famiglie tendono a
risolvere le cose all'interno del proprio nucleo,

mentre altre si affidano a gruppi di supporto);
fede nella religione; atteggiamento positivo.
Un aspetto essenziale alla migliore gestione del
carico della malattia e al raggiungimento di un
nuovo equilibrio familiare e senza dubbio la
chiara e reciproca espressione delle ansie, del-
le paure e delle difficolta (evitando I'atteggia-
mento di non pesare sullaltro). Condividere a
livello emotivo il peso della malattia di un figlio
consente a entrambi i genitori di scoprirsi uno
il sostegno dell’altra, con la consapevolezza di
poter essere compresi e accolti in modo auten-
tico. Cio riduce il senso di solitudine e angoscia
difronte all’evento. Ogni tanto, affidare per po-
che ore il figlio ad altri adulti idonei ad accudir-
lo, si rivelerebbe utile a entrambi per tornare a
parlare di sé, per godere della rispettiva com-
pagnia, per distrarsi, per vivere con piu serenita
la loro intimita e, soprattutto, per continuare a
coltivare i propri interessi. || bambino puo ri-
cavarne un importante conquista: sganciarsi
dalla dipendenza e protezione esclusive della
madre e del padre e iniziare a intrattenersi con
altre persone, costruendo nuovi rapporti.

La famiglia viene considerata un sistema ca-
pace di ridefinire in modo continuo gli eventi
stressanti in funzione di un proprio stile di ri-
soluzione dei problemi (problem solving), del
proprio inserimento nella rete sociale e nella
sua posizione lungo le fasi del ciclo di vita. Lo
stress familiare derivante dalla malattia cronica
non risulta, quindi, inevitabile e dipende, nella
maggior parte dei casi, dalle risorse a disposi-
zione, siano esse "esterne" (i mezzi economici,
la disponibilita di terapie efficaci per il piccolo,
il supporto della rete ) o "interne" (il possesso
di informazioni mediche e burocratiche utili
per la gestione dei problemi, la coesione della
relazione di coppia, il grado di flessibilita delle
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relazioni intrafamiliari e di adattabilita dei ruoli,
un buon livello di autostima e di autoefficacia).
Le forme di sostegno alla famiglia come il mu-
tuo-aiuto oppure la psicoterapia sistemica pro-
pongono un approccio focalizzato sulla nor-
malita della famiglia, che valorizza le strategie
di adattamento familiare e potenzia lo sviluppo
di reti di sostegno e la comunicazione tra fami-
liari, la reciproca solidarieta, la capacita di ge-
stire le proprie difficolta e di interagire efficace-
mente con i servizi sanitari.

In conclusione, I'inserimento nella rete sociale,
la fase del ciclo di vita in cui si fa diagnosi, il tipo
di problem solving influenzano la possibilita di
ridefinire gli eventi stressanti portando a dare
un nuovo significato ad essi e rendendoli meno
distruttivi. All'interno della famiglia non c’e da
considerare solo la coppia genitoriale, ma an-
che i fratelli del bambino. | cambiamenti pra-
tici, infatti, che coinvolgono la vita quotidiana
(separazione dai genitori e dal fratello/sorella,
I'essere affidato ai parenti o ad amici, ecc) si
vanno a sommare ad un vissuto emotivo forte
derivante dalla perdita di sicurezza, di normali-
ta e di fiducia nel futuro. Allo stato delle cono-
scenze attuali, possiamo affermare che i fratelli
sani di un bambino malato cronico, rispetto ai
genitori, manifestino un piu alto livello di disa-
dattamento. | fratelli si trovano a dover gestire
sentimenti ambivalenti: rabbia verso il fratello
malato che monopolizza I'attenzione di tutti e
rabbia verso i genitori che sono completamente
focalizzati e assorbiti dal fratello; depressione,
dovuta al senso di colpa per la rabbia provata;
sentimenti di abbandono e di solitudine dovu-
ti al sentirsi esclusi dal rapporto triadico ma-
dre-fratello malato-padre (Biondi et al.,1995). I
coinvolgimento dei fratelli € fondamentale per

un adattamento positivo, poiché riduce il sen-
so di isolamento grazie alla condivisione, alla
partecipazione attiva (che deve essere adegua-
ta rispetto all’eta) e favorisce I'espressivita emo-
zionale (Fallowfield, 1995). Alcuni studi hanno
evidenziato i sintomi che si possono riscontra-
re nei fratelli: sintomi fisici (disturbi del sonno,
enuresi), disturbi psicologici (ansia da separa-
zione, depressione, ecc.) e comportamentali
(isolamento sociale, scarsi risultati scolastici).
Laricerca e la pratica psicoterapeutica incorag-
giano i genitori a informare i figli sani e a ren-
derli partecipi in modo proporzionato alla loro
eta: se hanno raggiunto un livello di sviluppo
che consente loro un’adeguata comprensione
degli eventi va loro comunicata |'origine della
malattia, le sue manifestazioni e caratteristiche,
nonché ['utilita della terapia. Secondo altri la-
vori, la malattia di un fratello puo addirittura
indurre effetti positivi quali un miglioramento
delle competenze relazionali, della responsa-
bilizzazione e dell'’empatia.

Come e possibile quindi promuovere I'armo-
nia?

Abbiamo detto che le strategie di coping sono
importanti, che la comunicazione efficace e
I'espressivita emozionale sono altrettanto im-
portanti e che tutto questo porta ad una buona
coesione familiare.

Forse possiamo riassumere il tutto con la parola
condivisione?

Se vengono condivise le emozioni, condivise
le regole di comunicazione efficace, condiviso
il tempo di coppia e il tempo anche con i figli
sani, condiviso il tempo libero con se stessi,
condiviso con la propria rete sociale, aviemo
un impatto meno negativo.




al giorno 3 Maggio 2018, il Comune di La-

vello e la Fondazione Alessandra Bisceglia
ViVa Ale, con la firma di una convenzione,
hanno avviato una sinergica collaborazione
multidisciplinare. Questa importante intesa,
in un’ottica di promozione di iniziative e in-
terventi a sostegno delle persone affette da
Anomalie Vascolari, ma soprattutto in una ne-
cessaria attivita di sensibilizzazione per la co-
munita lavellese, offre, tramite i servizi sociali
comunali e in collaborazione con la Fondazio-
ne ViVa Ale, giuste e puntuali informazioni in
merito al tema delle patologie rare, con par-
ticolare riferimento alle Anomalie Vascolari e
delle problematiche a livello familiare e socia-
le.
Una collaborazione che mira pertanto a ren-
dere un servizio efficace in ambiti diversi,
come lo scambio e l'analisi congiunta delle
informazioni, lo studio delle iniziative possibi-
li in materia di promozione della conoscenza
delle patologie rare. Queste attivita, prin-
cipalmente di studio, confronto e appro-
fondimento sono realizzate con la colla-
borazione della psicologa comunale, in
rappresentanza del Comune di Lavello,
appunto per la costruzione e 'attuazione
di un piano di lavoro proficuo, che vede
entrambe le parti coinvolte nel raggiungi-
mento degli obiettivi.
In questo ambito sociale e sanitario molto
delicato come quello delle patologie rare,
a cui oggi manca una corretta informazio-
ne da parte del sistema pubblico, in cui
mancano specifici programmi e una ca-
rente assistenza di qualita a sostegno del-
le famiglie, la citta di Lavello puo ritenersi
ampiamente “fortunata” ad ospitare una
realta cosi importante come le “Stanze
di Ale”, in cui oltre a ricevere |'assistenza
necessaria, € un luogo in cui cio che non

ART.2

1. La Citta di Lavello e la Fondazione dichiarano reciprocamente l'intento di avviare una
sinergica collaborazione, mediante la realizzazione di iniziative volte a promuovere gli
interventi di sostegno in favore di persone affette da anomalie vascolari, nonché, ad
implementare gli standard dei servizi alle famiglie in presenza di disabilita connesse a
patologie rare.

N

. L'ambito dell'intento collaborativo di cui al comma 1 ¢ identificato con particolare
riferimento a:

a. scambio ed analisi congiunta delle informazioni e dei dati statistici dei fenomeni;

b. studio delle iniziative possibili in materia di promozione della conoscenza delle
patologie rare, con particolare riferimento alle anomalie vascolari, e delle inerenti
problematiche a livello familiare e sociale:

c. studio ed claborazione di specifici progetti di sostegno alle famiglie, improntati al
principio della coordinata utilizzazione delle risorse volontaristiche del welfare di
comunita ¢ al progressivo miglioramento degli standard assistenziali della qualita di
vita dei malati;

d. studio ed elaborazione di possibili programmi di ricerca e/o di formazione
specialistica, nonché di sensibilizzazione delle competenze della cultura scientifica;

e. promozione del migliore raccordo funzionale tra le diverse competenze coinvolte
(mediche, scientifiche ed amministrative), al fine di collaborare per la pit completa
conoscenza dei fenomeni e la loro organizzazione multi-specialistica.

manca mai e la cordialita, il sorriso, la gioia di
sentirsi una “grande famiglia”.

Tra le attivita intraprese di collaborazione c’e
anche quella del coinvolgimento di una Assi-
stente Sociale comunale che insieme all’Av-
vocato E. Stasi, referente della Fondazione
per questi aspetti, ha iniziato a curare una
rubrica informativa sui diritti esigibili da in-
serire sul Notiziario trimestrale, per mettere
a disposizione dei pazienti e delle loro fami-
glie, articoli informativi ed orientativi sui temi
dell'invalidita civile, delle agevolazioni fisca-
li, dei diritti dei lavoratori con malattie rare o
ancora degli alunni con disabilita. Un’ampia
attivita di studio che permette di fornire un’in-
formazione generale e individualizzata anche
presso gli sportelli dei servizi sociali. Proposta

Il Sindaco e la dott.ssa Restaino firmano la convenzione.

che ’Amministrazione Comunale ha accolto
con interesse, che rende anche piu efficace
la risposta alle necessita ormai frequenti del
cittadino. Le aree di intervento da affronta-
re sono ancora molteplici e presuppongo-
no importanti interventi, azioni e iniziative
da mettere in campo con un interesse non
piu rinviabile da parte delle realta territoria-
li, pubbliche e private. Il Comune di Lavello
e la Fondazione ViVa Ale sono promotori di
una sinergia positiva per il progresso in cam-
po sociale e del benessere civile.

(i
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a Fondazione Alessandra Bisce-

glia, nel mese di aprile, ha avviato
un’indagine conoscitiva sulle neces-
sita dei pazienti affetti da Anomalie
Vascolari e delle loro famiglie con
I'obiettivo generale di far emergere i
bisogni di diverso tipo e le difficoltaa
cui devono far fronte per l'assistenza.
E noto, da esperienze di ricerca e
studi precedenti, che la presenza di
una malattia rara in famiglia e da con-
siderarsi come causa di forte rischio
di costi sociali, emotivi ed economi-
ci per l'intero nucleo. Si pensi, per
esempio, ai numerosi spostamenti
da un ospedale all'altro per andare
alla ricerca di una diagnosi e delle
terapie piu appropriate. O anche ai
costanti compiti di cura ed assistenza

AE,

FONDAZIONE

ALESSANDRA BISCEGLIA VIVA ALE
PER LO STUDIO E LA CURA DELLE ANOMALIE VASCOLARI

Indagine conoscitiva sulle necessita dei
pazienti e delle loro famiglie

La Fondazione Alessandra Bisceglia Viva Ale Onlus, in collaborazione con ILA
(Associazione Italiana Angiodisplasie ed Emangiomi Infantili), ha avviato unindagine
conoscitiva sulle necessita dei pazienti affetti da Anomalie Vascolari e delle loro famiglie
con l'obiettivo generale di far emergere i bisogni di diverso tipo e i costi economici, sociali
ed emotivi a cui devono far fronte le famiglie per I'assistenza.

A guesto scopo Le chiediamo di voler gentilmente collaborare all'indagine rispondendo al
questionario

Durata della compilazione: circa 8 minuti

Il questionario andra compilato entro il 26/04/2021.

Le assicuriamo il rispetto della normativa vigente sulla privacy in conformita al Decreto
Leagislativo 30 giugno 2003 n. 196 "Codice in materia di protezione dei dati personali” e del
GDPR (Regolamento UE 2016/679)

Le informazioni raccolte verranno utilizzate dalla Fondazione Alessandra Bisceglia per
affinare i suoi servizi e progettare l'avvio di nuovi.

Fiduciosi della Sua collaborazione all'iniziativa, La ringraziamo anticipatamente per la Sua
disponibilita.

Buona compilazione!

*Campo obbligatorio

che la famiglia € chiamata a compie-
re; compiti che comportano un certo
dispendio di tempo ed energie che
induce, chi si prende cura, a trascu-
rare le proprie attivita lavorative e so-
ciali o addirittura a sottrarsi ad esse.

Cosi come si evince dai racconti dei

Indirizzo email (campo non obbligatorio)

La tua risposta

1. Regione di residenza *

nostri pazienti, la famiglia e sicura-

mente il nodo piu “sofferente” da un

punto di vista psicosociale ed economico, ma
al contempo rimane il maggior supporto per la
persona affetta da patologia.

Da qui l'idea della Fondazione di affinare i suoi
servizi e continuare a progettarne altri per ri-
spondere in modo sempre piu efficiente alle
necessita dei pazienti con AV e delle loro fami-
glie partendo proprio dall’intercettazione dei
loro bisogni.

Per la rilevazione di questi sono stati utilizzati
due questionari: uno destinato agli adulti e I'al-
tro, in caso di pazienti minori, destinato ai loro
genitori.

La Fondazione, oltre ad avere invitato tutti i
suoi pazienti a fornire la propria esperienza,
ha chiesto la collaborazione di ILA (Associazio-
ne Italiana Angiodisplasie) e del gruppo social
“Insieme contro le MAV” per la diffusione dei
questionari.

La Fondazione, al momento, sta lavorando per
I"analisi delle 131 risposte fornite da persone di
eta differenti e provenienti da diverse regioni
italiane.

| risultati dell'indagine consentiranno di fare
delle riflessioni sui tempi medi per giunge-

re alla diagnosi definitiva e la frequenza degli
spostamenti regionali per avere, appunto, una
diagnosi. Consentiranno, inoltre, di indagare la
quantita di tempo solitamente impiegata per
I'organizzazione di alcuni aspetti inerenti alla
patologia (trovare informazioni, diritti esigibili
e procedure amministrative, individuare i pro-
fessionisti, organizzare gli appuntamenti con le
persone di riferimento da un punto di vista sa-
nitario e sociale) e la difficolta percepita nell’e-
spletamento di queste attivita.

Sara possibile indagare la reale possibilita per i
pazienti adulti di trovare spazio nel mondo del
lavoro, e verificare se la condizione di malattia
comporti I'abbandono del lavoro o una ridu-
zione dell'intensita dell’attivita lavorativa da
parte del paziente o del suo caregiver.

Infine, le risposte acquisite consentiranno di
capire se si e soliti ricevere supporto psicologi-
co nel corso dell’iter diagnostico e terapeutico
e quanto, dal punto di vista dei pazienti e delle
famiglie, siaimportante riceverne.



venienza  dei :
pazienti, con-

sulenze medi-

) ) ) ) che e psicolo-

a Fondazione Alessandra Bisceglia opera in giche. Aié)

assoluta trasparenza e redige annualmente Nell'ultima se- FONI[):;NE
Bilancio e Bilancio Sociale. Il Bilancio, pub- . . ALESSANDRA BISCEGLIA VIVA ALE
blicato sul sito internet e su testate nazionali (il Z|on'e del 1,3'_ FrOSTIaE R e TRscouH
Bilancio 2020 e stato pubblicato su Avvenire), lancio S(_)C'a'
rendiconta esclusivamente I'attivita economi- 1€ dedicata
ca, mentre il Bilancio Sociale, disponibile alla situazio-
sul sito, fornisce una panoramica generale di ne  economi- 2020
tutto l'operato della Fondazione. co-finanziaria, BILANCIO SOCIALE

La Fondazione non € obbligata aredigere il Bi- si  rendiconta
lancio Sociale, ma preferisce farlo proprio per  sull'utilizzo dei
garantire massima trasparenza e chiarezza. fondi ottenu-
In particolare, nel Bilancio Sociale 2020 ven- attraverso

gono fornite informazioni dettagliate a pa- 551000, raccol-
zienti, famiglie e chiunque sia interessato su: !
T AN ' . ta fondi, gadget sy
ambito di attivita, organi e cariche, collabora- 5 ‘g
L . . ) L e bomboniere
zioni con vari Enti, volontari e staff, attivita e lidali
solidali.

progetti, eventi e convegni realizzati, pubbli- _ L
cazioni scientifiche e informative Sul sito internet www.fondazionevivaale.org nella

Vengono forniti, inoltre, dati relativi allanda- ~ sézione “Bilancio, comunicazioni e informa-
mento delle Stanze di Ale, centri di diagnosi ~ zioni”, si possono visionare tutti i bilanci e i bi-
e indirizzo terapeutico per le Anomalie Va-  lanci sociali pubblicati dal 2010 ad oggi.
scolari, riferibili a patologie trattate, eta e pro-

e alla collaborazione
| del Comando del- "'“VV

la Polizia locale, che
hanno supportano ['i-

i\

aggio e il mese dedicato alla sensibiliz-
zazione sulle Anomalie Vascolari e la

Fondazione aderisce alla campagna promossa ~ Niziativa.
dall’americana Vascular Birthmarks Foundation =~ Domenica 23 maggio,
(VBF). invece, le volontarie
5 | volontari lu- attive suVenosa, Ema-
AL, . W cani di ViVa nuela Summa, Teresa
ilm&sepeilacomsgpevoi.ez{a Ale utilizzando Marmo Ma]’ia Tere-
sulle Anomalie Vascolari . . | 4
e S it I'social ma an-  s3 D’Andretta e Inna

che le piazze,
L @ O memmomcm hanno fatto
opera di sen-
sibilizzazione
presso 'opinione pubblica su una patologia
ancora poco conosciuta ma che colpisce tan-
te persone in tutto il mondo (basti pensare
che ogni anno nel mondo il 70% dei bambini
nasce con un’anomalia vascolare).

Sabato 15 maggio 2021, in occasione della
giornata internazionale per la consapevolez-
za sulle Anomalie Vascolari, Michela Fusilli
e Incoronata Bisceglia hanno allestito in via malattie rare e del vo-

Roma, a Lavello, un desk informativo grazie lontariato.

anche al patrocinio del Comune di Lavello  michela e Incoronata: 7
volontarie di Lavello —

Teresa, Emanuela e
Mariateresa: volontarie di J

Venosa

Luka hanno distribuito M

materiale  informativo
sulla patologia davanti
alla chiesa della Imma-
colata, sensibilizzando
anche sui temi delle
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RUBRICA HELPLINE:

Normative, disabilita
e Anomalie Vascolari

In collaborazione con I'avvocato
E. Stasi
Referente legale Fondazione Viva Ale

e M. Matrantuono
Assistente Sociale Comune di Lavello

e e

f DECRETO SEMPLIFICAZIONI:
ﬁ LE NOVITA RELATIVE ALLE PERSONE
CON DISABILITA

Con la pubblicazione in Gazzetta Ufficiale

del DECRETO-LEGGE 16 luglio 2020, n. 76 re-

cante "Misure urgenti per la semplificazione e

Iinnovazione digitale”, vengono introdotte le

seguenti misure relative alle persone con disa-

bilita:

* Accessibilita di app e siti web pubbli-
ci: Al fine di favorire I'accesso delle perso-
ne con disabilita agli strumenti informatici,
viene esteso |'obbligo di rendere accessibili
i siti web e le applicazioni per smartphone
e tablet anche ad altri soggetti pubblici e a
soggetti privati che forniscono servizi di rile-
vanza per il pubblico.

* Piattaforma nazionale per il contrasse-
gno disabili: Viene istituita una piattaforma
unica nazionale informatica che consenta la
verifica delle targhe associate ai permessi di
circolazione dei titolari di contrassegno uni-
ficato disabili europeo (CUDE), rendendo
interoperabili le banche dati comunali. La
piattaforma viene istituita al fine di agevola-
re la mobilita (es: accesso a ZTL di comuni
diversi da quello di residenza) sull'intero
territorio nazionale delle persone titolari
dei contrassegni.

* Interventi per |’abbattimento delle bar-
riere architettoniche: Gli interventi all'in-
terno dei condomini per l'abbattimento
delle barriere architettoniche sono da con-
siderarsi, in tutti i casi, non voluttuari. Per la
loro realizzazione resta fermo unicamente
il divieto di interventi che possano recare
pregiudizio alla stabilita o alla sicurezza del
fabbricato.

http://disabilita.governo.it/it/notizie/decreto-semplificazio-
ni-le-novita-relative-alle-persone-con-disabilita/

INPS NOVITA INPS — VISITA DI REVISIONE
Ponagl SALTATA: ECCO COSA SUCCEDE
A decorrere dal 7 maggio 2021 (gior-

no di pubblicazione del messaggio numero
1835), in caso di assenza del soggetto con-
vocato alla visita di revisione e prevista la so-

spensione della prestazione a partire dal gior-

no della suddetta visita.

Di conseguenza, precisa il messaggio INPS,

a prescindere dall’esito della comunicazio-

ne postale, 'assenza all’appuntamento de-
terminera in automatico la sospensione in
via cautelare delle prestazioni economiche,
senza alcun intervento da parte degli operatori
dell'Istituto.

L'effetto sospensivo delle prestazioni econo-
miche, conseguente all’assenza a visita di re-
visione, si produrra a partire dal primo mese
successivo quello della sospensione.
L'interessato ricevera apposita comunicazione
dall'lstituto circa la non erogazione delle spet-
tanze oltre all'invito a presentare entro novanta
giorni, alla struttura INPS territorialmente com-
petente, idonea giustificazione dell’assenza.

hitps://www.leggioggi.it/2021/05/17 /visita-di-revisione-sal-
tata-cosa-succede/

REGIONE BASILICATA — VERIFICA REQUISITI SANITARI:
CONVENZIONE TRA REGIONE, INPS E ASL

Regione Basilicata, Inps e Aziende sanitarie di
Potenza e Matera nei giorni scorsi hanno sot-
toscritto una convenzione relativa agli accerta-
menti dei requisiti sanitari in materia di invali-
dita civile, cecita, sordita, handicap e disabilita.
Spettera all'Istituto di previdenza sociale la ve-
rifica delle condizioni per il riconoscimento
dello stato di salute delle persone interessate,
funzione gia esercitata sulla base di un prece-
dente accordo del 2018.

Al precedente accordo si va ad aggiungere il
compito di riscontrare i casi di inabilita a pro-
ficuo lavoro ai fini della concessione della
pensione di inabilita in favore dei dipendenti
pubblici.

Nel mese di marzo, a seguito di alcuni impor-
tanti lavori di ristrutturazione degli ambienti,
sono riprese le visite anche presso gli ambula-
tori dell’Inps di Melfi.

Fonte: Regione Basilicata

https://www.regione.basilicata.it/giunta/site/Giunta/detail.
isp?otype=1012&id=3074285&value =regione



http://disabilita.governo.it/it/notizie/decreto-semplificazioni-le-novita-relative-alle-persone-con-disabilita/

https://www.regione.basilicata.it/giunta/site/Giunta/detail.jsp?otype=1012&id=3074285&value=regione
https://www.leggioggi.it/2021/05/17/visita-di-revisione-saltata-cosa-succede/
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AGEVOLAZIONI FISCALI
PER LE PERSONE CON DISABILITA

Si applica I'aliquota Iva agevolata del

4% (anziché quella ordinaria del 22%)

per I"acquisto di:
Mezzi necessari all’accompagnamen-
to, alla deambulazione e al solleva-
mento dei disabili (ad es. servoscala
e altri mezzi simili, che permettono
il superamento di barriere architetto-
niche, protesi dentarie, apparecchi di
ortopedia e di oculistica, apparecchi
per facilitare I’audizione ai sordi
Sussidi tecnici e informatici rivolti a
facilitare I’autosufficienza e l'integra-
zione dei portatori di handicap di cui
all’articolo 3 della legge n. 104 del
1992. E’ agevolato, per esempio, |’ac-
quisto di un fax, di un modem, di un
computer, di un telefono a viva voce,
eccetera.

La documentazione richiesta

Per fruire dell’aliquota ridotta la per-
sona con disabilita deve consegnare al
venditore, al momento dell’acquisto,
copia del certificato attestante l’inva-
lidita funzionale permanente rilasciato
dall’azienda sanitaria locale competen-
te o dalla commissione medica integra-
ta. | verbali delle commissioni mediche
integrate riportano, infatti, anche l'e-
sistenza dei requisiti sanitari necessari
per richiedere le agevolazioni fiscali.
Se da questi certificati non risulta il col-
legamento funzionale tra la menoma-
zione permanente e il sussidio tecnico e
informatico, & necessario esibire anche
una copia della certificazione rilasciata
dal medico curante contenente |’attesta-
zione richiesta per I'accesso al benefi-
cio fiscale.

La stessa documentazione, in caso di
importazione, deve essere presentata
all’ufficio doganale al momento della
presentazione della dichiarazione di
importazione.

Fonte: Agenzia delle Entrate
https://www.agenziaentrate.gov.it/portale/iva-ridot-
ta-per-l-acquisto-di-ausili-tecnici-e-informatici

-

REGIONE
BASILICATA

REGIONE BASILICATA:
ACQUISTO DI STRUMENTI INFORMATICI

La Giunta regionale concede un contri-
buto in conto capitale pari al 50% della
spesa effettivamente sostenuta fino ad
un massimo 600 EURO, ai portatori
di menomazioni o limitazioni funzio-
nali permanenti di natura motoria,
visiva, uditiva, del linguaggio o di-
sabilita intellettiva, che comportino
una riduzione della capacita lavorati-
va superiore al 74% o, per i minori, la
impossibilita a svolgere i compiti della
propria eta. Gli adulti richiedenti non
devono aver compiuto il sessantesimo
anno di eta alla data della presentazio-
ne della domanda.

Le domande concernenti la concessio-
ne dei contributi devono pervenire a

mezzo raccomandata con i documenti
richiesti in allegato a:

Regione Basilicata

Dipartimento Ambiente ed Energia

Ufficio Urbanistica e Pianificazione Territoriale

Via V. Verrastro,5- 85100 Potenza

oppure tramite PEC (Posta Elettronica Certficiata)
all'indirizzo :
ambiente.energia@cert.regione.basilicata.it

entro il 31 Marzo di ogni anno. Le
domande pervenute oltre tale scaden-
za verranno inserite nella graduatoria
dell’anno successivo. Fara fede il tim-
bro postale.

Informazioni

Sig.ra SALUZZI Rosa

Tel. 0971/669034

Cell. 3334134845

E-mail: rosa.saluzzi@supporto.regione.basilicata.it

Fonte: Regione Basilicata

https://www.regione.basilicata.it/giunta/site/
giunta/department.jsp?dep=100050&are-
a=109294&otype=1057&id=243398
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https://www.agenziaentrate.gov.it/portale/iva-ridotta-per-l-acquisto-di-ausili-tecnici-e-informatici

https://www.regione.basilicata.it/giunta/site/giunta/department.jsp?dep=100050&area=109294&otype=1057&id=243398

FELICE DI DONARE IL MIO TEMPO A

VIVA ALE

Mi chiamo Incoronata Bisce-
glia, ho 30 anni e vivo a La-
vello.
Sono una ragazza molto allegra
e attiva nel sociale.
Frequento la Parrocchia del Sa
cro Cuore, dove sono inserita
nei gruppi del canto e degli ani
matori dell’oratorio e, da oltre
anni, sono anche una Volontaria
della Fondazione Alessandra Bi
sceglia ViVa Ale Onlus.
Cerco di essere presente e por
tare il mio entusiasmo e il mia
contributo a tutte, o quasi, le ini
ziative di ViVa Ale che vengono
svolte. Partecipo con interesse
alle riunioni e alle attivita formative periodiche
perché con

tutti gli altri volontari, sia romani che lucani, si e
creato un bel feeling.

Mi reco con regolarita nella sede operativa di

care il mio tempo alla Fondazione e poter dare
il mio contributo per una causa cosi importan-
te!

Basilicata presso il Poliambulatorio Distretto
ASP di Lavello per fare I'in-
ventario del materiale infor-
mativo e dei gadget solidali.
Durante il periodo natalizio
aiuto le altre collaboratrici
nel lavoro di imbustamento
e divisione per cap delle let-
tere di auguri che spediamo
ai contatti registrati in data-
base.

Inoltre, mi piace affiancare
i collaboratori e gli altri vo-
lontari ai desk organizzati in
occasione degli eventi infor-
mativi e di raccolta fondi, in
Basilicata e nelle regioni li-
mitrofe.

Sono davvero felice di dedi-

Incoronata Bisceglia

I VOLONTARI

CHI SONO E PERCHE SONO IMPORTANTI

4,

"

Avrar sempre quelle sole ricchezze
che avrai donato.

(Marziale)

Sono persone, di qualsiasi eta ed estrazione sociale,
che hanno deciso di regalare un po’ del loro tempo,
delle loro capacita e delle loro energie
a chi ha bisogno di aiuto...

I Volontari sono donatori di tempo!

A TUTTI I NOSTRI VOLONTARI...

Tra le risorse piu preziose della Fondazione ci sono

I VOLONTARI

Senza di loro, VIVA ALE non avrebbe realizzato quanto fatto finora
e non potrebbe dedicarsi ai suoi numerosi progetti.




UNA LOTTERIA SOLIDALE PER | 12 ANNI

a‘Fon‘d‘az\ione per cglebrare i suoi 12 Ul | D) ATTIVITA DI VIVA ALE
di attivita ha organizzato una lotteria so-

lidale.
| fondi raccolti saranno utilizzati per finanzia-
re i servizi di assistenza medica, psicologica e

L'elenco dei biglietti vincenti verra pubblicato
sul sito della Fondazione: WWW.FONDAZIO-

NEVIVAALE.ORG
Per informazioni su prenotazioni e distribuzio-
FONDAZIONE T I . .
AE  messanommsiscecuavvaae ne biglietti, ritiro dei premi, ecc:
g 3 PERLO STUDIO E LA CURA DELLE ANOMALIE VASCOLARI

e consultare il regolamento completo su
www.fondazionevivaale.org
* 097281515 dal lunedi al venerdi dalle 09:00

Lotteria solidale per le “Stanze di Ale”
| fondi raccolti saranno destinati ai servizi gratuiti
di assistenza medica. psicologica e sociale di ViVa Ale

alle 13:00
ESTRAZIONE 3 SETTEMBRE 2021 - ORE 10:00
Ufficio Attivita Produttive, Largo Tuscania - 85024 Lavello (Pz) * 3391601371
1 premi in palio sono esposti presso la sede operativa della ¢ info @fondazionevivame.org
Fondazione Alessandra Bisceglia Viva Ale Onlus T, . . .
¢/o il Poliambulatorio Distretto ASP - Via Aldo Moro, 2 - Lavello (Pz) Questa iniziativa e pOSSlbl|e grazie alla genero-
€250 n. XXXX @rADM sita di tanti Fommercnantl che hanno scelto di
e - e sostenere ViVa Ale.
Regolamento visionabile su www.fondazionevivaale.org
Lotteria solidale per le “Stanze di Ale” @
PREMI IN PALID
. . . ¥ 1°  BICICLETTA BE BIKES (mod Be-Cruiser Sb) offerto da DONATORE PRIVATO
sociale offerti gratuitamente presso le “STANZE 3 BORSA DONIA cos sl 200D protarae O 0 [ S - areta
" ai pazienti affett i lari | & fmmmsGge TG e
DIALE" ai paZ|ent| affetti da Anomalie Vascolari & PORTACHIAVI ALBERO DELLA VITA ARGENTO 925 ojfcilo da ARTE DRAP - Cerignola
lle loro famiglie B T
ea ghe. 9" ZAIND E T-SHIRT UOMO UNDER ARMOUR- offerto da FREE TIME SPOAT - Lavello

. . . .. . 10°  ZAINO ET-SHIRT DONNA UNDER ARMOUR offerto da FREE TIME SPORT - Lavello
Pervincere uno dei 28 premi messi in palio ba- I CAPODIASMCLANENTQ kit W BUAIOSTONE Lo T

Per I'elenco de! biglietti vincenti, info e ritirodei premi, consultare il re?glamerm]

Il tempo utile per il ritiro dei premi & di 30 gg dalla datadi estrazione
su vanw.fondazionevivaale.org o chiamare | numeri 097281515 /3391601371

stera acquistare - dal 14 giugno al 3 settembre 3 FORNETTO ELETTRICO NG 23LT o h ELRONCS  Lavelo,

N .. . . 15° 2 PIATTI OVALI IN PORCELLANA (Regina di Cuori - Bacl Milano) offerto da VENERE - Lavello
2021- uno o piu biglietti al costo di € 2,50 cad. L ekt Ll R e T
L’ estrazi il 3 settembre 2021 all 38 TOULARD DONNA oRers da A8 15 Lo

o azlone LAy Saetemore S ATEOTE I & ol dnn rels s,

. ’ . . RN . A ertd da - Lavello a :
10:00 presso 'Ufficio Attivita Produttive, Sett. 2 LAt DRI Co ) L e
IV Urbanistica SUAP/SUDE, Largo Tuscania - 25 PORTACHIAVI ZOPPINI offerio ia DONATORE FRIVATO

5T PORTAGHIAVI CARFALLA Oferio LEPLAS Bareda
85024 Lavello (PZ) 28" INFRADITO SOLIDALI offerto da DONATORE PRIVATO

\ t < <
Notiziario della Fondazione
"Alessandra Bisceglia
m W Ale Onlus
numero 44
Convegno Rotary

| - 30 giugno 2021
3 settembre Malattie Rare e Genetica Y 8lugno ~v-l

. . i REDAZIONE
Estrazione Lotteria Solidale Lorena Fiorini

Angela Di Cosmo

HANNO COLLABORATO
Incoronata Bisceglia
Carmela Boccomino

Torneo Solidale di Calcio Vincenza Cesarano
Francesca Di Ciommo
Convegno e Premiazione Annalisa Di Giacomo
V Edizione Maura Mastrantuono
Premio Giornalistico Alessia Pace
Alessandra Bisceglia Nadia R.

Ernesto Stasi

PROGETTO GRAFICO
Stefano Pozzaglia

www.fondazionevivaale.org/
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