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Notiziario della Fondazione Alessandra Bisceglia "ViVa ALE” Onlus S P ECIAL E

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

“UN POMERIGGIO CON VIVA ALE”

IL 15 MAGGIO SI E TENUTO UN EVENTO PER RINGRAZIARE
I TANTI SOSTENITORI DELLA FONDAZIONE VIVA ALE:
IL RACCONTO DELL'INIZIATIVA

“Ci sono infiniti modi per dire grazie e
per dimostrare riconoscenza. E
siccome di motivi per ringraziare ne
abbiano tanti, cosi come tantissime
POMERIGGIO sono le persone a cui manifestare la
nostra piena gratitudine abbiamo
Aié deciso di organizzare un momento in
L FoNDAZIONE ALESSANDRA isceaus =) | CUI chiamare a raccolta tutti: istituzioni
inoof amici, sostenitori, istituzioni € associazioni, commercianti e
e T imprenditori,  aziende,  volontari,
sostenitori, amici”.
Con queste parole, la Fondazione

Centro Sociale “M. Di Gilio” Lavello

Salut
abir
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(Y Alessandra Bisceglia ha annunciato
T . I'evento di ringraziamento dal titolo
7 ’ “Un pomeriggio con ViVa Ale”, che
W vrrms S € tenuto domenica 15 maggio a

Lavello, nellauditorium del Centro
sociale “Di Gilio”. L'iniziativa - promossa nellambito della Giornata
internazionale per la consapevolezza sulle anomalie vascolari - si &
rivelata un vero e proprio successo. Non tanto (e non solo) per le tantissime
persone che hanno partecipato all’evento e che si sono presentate puntuali
all'appuntamento sfidando l'insolita calura di un mese di maggio dalle
temperature di luglio inoltrato. Ma anche e soprattutto per I'atmosfera di
amicizia, di condivisione e di empatia che si &€ materializzata da subito, sin
dalle prime note suonate con la chitarra dalla giovanissima Roberta Pagano,
che ha fatto da colonna sonora ad un‘iniziativa indimenticabile. Immortalati
dagli scatti di Pietro Serra, il professor Cosmoferruccio De Stefano e la
nostra Raffaella Restaino hanno aiutato la platea del Centro sociale a sentirsi
parte integrante della famiglia della Fondazione Alessandra Bisceglia. II
primo raccontando con un linguaggio semplice e chiaro il mondo delle
anomalie vascolari. Raffaella, invece, parlando delle tante attivita di Viva
Ale, come spunto per ringraziare tutti coloro che negli anni sono stati vicini
alla Fondazione. Numerosi, gli interventi e i contributi degli amici di ViVa Ale
nel corso della manifestazione, alcuni dei quali riportati nelle pagine di
questo Notiziario Speciale monotematico. Al termine di “*Un Pomeriggio
con ViVa Ale”, dopo la proiezione di video e la testimonianza di alcuni
pazienti, i partecipanti hanno ricevuto dagli organizzatori un gadget con
inciso il logo della Fondazione. “Vogliamo che i nostri amici portino sempre
con loro un simbolo di quello che rappresentiamo”, & il messaggio lanciato
dallo staff della Fondazione.

Francesco Russo
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Alessandra Bisceglia 4 autrice
televisiva, giovane donna dotata di
straordinarie doti umane e professionali,
edi un talento e un coraggio fuori dal
comune era affetta fin dalla nascita da
malformazioni vascolari. La Fondazione
Alessandra 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 alterazioni
congenite dei vasi, delle vene o dei
capillari, che modificano parti del corpo
dei soggetti colpiti, e comprendono le
Malformazioni  Vascolari, ~classificabili
come malattie rare, che possono essere
interne od esterne. Quando si parla di
anomalie vascolari, la prima diagnosi &
fondamentale per porre il paziente nel
corretto iter terapeutico. Le “Stanze di
Ale" sono Centri territoriali diagnostici
rivolti a pazienti affetti da anomalie
vascolari. La Fondazione si € posta
l'obiettivo di creare una rete di questi
Centri articolata su tutto il territorio
nazionale.
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Il professor De Stefano e il delicato

tema delle anomalie vascolari
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H- preso la parola per primo, con la tranquillita che
lo contraddistingue. E con una terminologia semplice
e chiara ha provato - riuscendoci pienamente - ad
affrontare il difficile quanto delicato tema delle
anomalie vascolari alle tante persone presenti al
Centro sociale "Di Gilio” per Ilevento di
ringraziamento organizzato da Viva Ale.

Con il supporto di slide proiettate da lui stesso sullo
schermo, il professor Cosmoferruccio De Stefano -
socio fondatore e presidente del Comitato Scientifico
della Fondazione - ha spiegato l'evoluzione delle
patologie di natura vascolare, sottolineando
I'importanza di una corretta diagnosi, rimarcando allo
stesso tempo la necessita di orientare il paziente nel
suo percorso di cura. “Una diagnosi € sempre molto
difficile. Ma avere una diagnosi serve a poco se lo
specialista non indirizza il paziente verso un adeguato
percorso da seguire: noi cerchiamo di dare questo
valore aggiunto”, ha detto il professor De Stefano nel
corso del suo intervento puntuale e carico di
passione. Lo staff di Viva Ale, nel corso della serata,
lo ha ringraziato particolarmente “per aver dedicato
tempo e professionalita prima ad Alessandra e poi
alla stessa Fondazione”.

ANGIOMI

UNA STRANA FAMIGLIA




Ideale / possibile

* Un centro di riferimento per indagini
strumentali/terapia in ogni regione

Un centro di “diagnosi/smistamento” in ogni capoluogo di
provincia

CONSIDERANDO
che

CHE COMUNICHI

come correttamente indirizzare i
pazienti in funzione della patologia

AIUTARE AD
USCIRE DAL
LABIRINTO




La nostra Raffaella e il racconto della

Fondazione ViVa Ale

“La Fondazione Viva Ale si racconta” & il tema
della relazione di Raffaella Restaino, la nostra
referente per i Rapporti istituzionali, che ha
ripercorso tappe ed attivita della Fondazione dai
suoi esordi ad oggi: “Tredici anni di sfide e di
traguardi raggiunti”, ha detto Raffaella, mamma
di Alessandra, ma soprattutto cuore e anima
della Fondazione, motore di una organizzazione
che non smette mai di programmare e realizzare
attivita e progetti, sostenuti grazie alla
generosita di tanti. Riproponiamo i contenuti del
suo intervento pubblicando alcune slide
proiettate durante |'evento del 15 maggio scorso.

Come la Fondazione ViVa Ale assiste
i pazienti e le famiglie nella loro odissea

\ Sostenuti per garantire /
ASSISTENZA ALLA PERSONA CON
PATOLOGIA E ALLA SUA FAMIGLIA

STANZE DI ALE

~spAZIDI ACCOGLIENZA

CENTRI DI ORIENTAMENTO
DIAGNOSTICO E
INDIRIZZO 0

SOSTEGNO PSICOLOGICO |

Convenzione stipulata nel 2014

» Potenziamento attivita diagnostica avanzata e terapia
chirurgica delle MFV.

» Costituzione di un team

Costituito il 05 maggio 2016

Team multidisciplinare per invii mirati
e discussione dell'iter terapeutico pit
adeguato per ogni singolo paziente

Premio Giornalistico Alessandra Bisceglia
per la Comunicazione Sociale
y | =

* Destinato ai Giornalisti iscritti all’Ordine, di eta non superiore ai 35 anni
* Articolato in tre sezioni: Radio-TV, stampa, web
*Giunto alla VI Edizione

Fondazione Alessandra Bisceglia ViVa Ale
28 luglio 2009

» Attivita principale

lo studio e la cura delle anomalie vascolari.
»Missione

affiancare le famiglie, aiutandole a trovare
una possibile via di uscita nel labirinto della
disinf e della non

# Difficotd a individuare il medico specialist
# Assenza 6l una Glagnosi ConeILs temgestiv:
# Ceccessiva lunghezza del temgi dl attesa pe:

7 Richiesta 8 Wuta peivata, SoMenendo costl elevatinimi, pur &l ot1enere Guanto prms una
diagnosi o un‘ieicarione i trattamento

« abe prestariont

» Difficoith neifaccettarionn della diagnosl che lita 0 1itanda 1a possbiNe & trattament
efficac

# Necenits 0l sportamento In regione differents da quella di residenta per b Cura, con
Comtegunnte SOTTazne o tempo ed JteATON 8 Mt figs

# Necessit ol assentand daf lavor 3 causa i vivke periodiche

Convenzione stipulata nel 2014
(‘r"'\ > i 3 tae terapia
= chirurgica delle MFV,
» Costituzione di un team multidisciplinare.

18 marzo 2019 !

Stanza di Ale a Roma presso Policlinico Universitario STANZA DI ALE
Campus Biomedico.
Lo Staff di Specialisti effettua consulenze gratuite il e
lunedisu prenotazione. £

il

Promuove la
COMUNICAZIONE SOCIALE
sul tema della disabilita,
delle malattie rare e
dell’integrazione sociale.

ENTRATE usere

+ Con premi da 1000 euro per ciascuna sezione




Linea del tempo

TAXIPERLA
MOBILITA ACCESSIBILE
INSIEME AL 3570

28 LUGLIO
NASCE LA

ronpazione A,

POSA DELLA PRIMA PIETRA:
NASCE IL COMITATO PROMOTORE
PER LA FONDAZIONE
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PROTOCOLLO D'INTESA
CITTA DI LAVELLO

Citta di Lavello
LA RICERCA SEMPRE AL CENTRO:

ASSEGNO BIENNALE
DI RICERCA UNICAMPUS
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LA FORZA
DI UN SORRISO
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ALLA RICERCA SCIENTIFICA
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1° SUPPORTO ALLA RICERCA SCIENTIFICA:

VASCOLARI —_—

TANZA DICITALE

ITOCOLLO D'INTESA

PARTE LA RICERCA
EPIDEMIOLOGICA

PRIMA EDIZIONE
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ALESSANDRA BISCERLIA
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A LIVELLO EUROPEO
PER LE MALATTIE RARE

+ European
v Reference

PROTOCOLLO D'INTESA
ORDINE PSICOLOGI
BASILICATA

2 <9

2016

NUOVA SEDE
DELLA FONDAZIONE
PRESSO ASP

INGRESSO IN
EURORDIS
COME
MEMBRI ASSOCIATI

¥ Eunonms

e ONTE

2020

START

'Y

%

CNMR

CONTINUIAMO
A FARE RETE

o @

LA RETE
S| RAFFORZA

Societa
; Italiana di
Pediatria

J';f‘ San Carlo

2012

ATTIVATI PERCORSI
DI ALTERNANZA
SCUOLA-LAVORO

SECONDA EDIZIONE
PREMIO GIORNALISTICO

«, PREMI0 GIORNALISTICO
: ALES‘SANDM RBISCEGLIA
P

i oumaniswioan zocinln

2017 I

QUINTA EDIZIONE
PREMIO GIORNALISTICO

PREMI0 GIORNALISTICO
A 3 ALESSANDRA BISCEGLIA
e parIn comuionzons soclaie

INDAGINE CONOSCITIVA
SULLE NECESSITA DEI PAZIENTI

2021

SEDE A ROMA
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PROGETTI NELLE SCUOLE:
“IL CALORE DI UN SORRISO”

PROSEGUE LA RICERCA
EPIDEMIOLOGICA

RACCONTARE
LE RARE
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Grazie
A TUTTI VOI
IL CAMMINO DELL'AZIONE
SOLIDALE CONTINUA ...
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" Ritengo sia importante partecipare ad
eventi informativi e di sensibilizzazione
su argomenti a dir poco sconosciuti fin
quando non ne sei coinvolto
personalmente.

L'associazione ViVa Ale si sta
impegnando con dedizione alle famiglie
che si ritrovano ad affrontare alcune
patologie e merita un plauso da parte di
tutti e riconoscenza. Alla Fondazione va
il nostro grazie per essere presente sul
territorio.

La nostra associazione € per questo
orgogliosa di collaborare con Ia
Fondazione nell'organizzare iniziative
come i tornei solidali: € un modo per
sostenerla e promuoverla”.

“Con Fondazione attivita correlate:
presto proficue collaborazioni”
Riccardo Falcetto
Presidente Avis Lavello

“Non & facile organizzare questi eventi,
far si che riescano bene, € ancora piu
difficile. =~ Complimenti a Raffaella
Restaino e a tutto il suo staff. Spero che,
nel prossimo futuro, ci possa essere una
proficua collaborazione con la nostra
associazione, visto che le nostre sono
correlate come tipo di attivita”.

“Un clima di amicizia che ci ha convinti
a fare qualcosa in piu per la Fondazione”
Franco Cardone
Presidente Comitato locale CRI Lavello

“Definirlo un incontro tra amici sarebbe
riduttivo, anche se lo staff della Fondazione
ha reso tale I'atmosfera.

Chiarissima e coinvolgente l'esposizione del
professore Comsoferruccio De Stefano che,
posso dirlo con sicurezza, € riuscito ad
inculcare nell'animo di tutti i presenti, la
volonta di fare qualcosa in piu in favore della
Fondazione ViVa Ale!

Un tocco di genialita € stato quello di
intramezzare gli interventi con della buona
musica: in questo modo la serata € stata
ancora piu piacevole. Un vero plauso va a
tutta l'organizzazione”.




“Alessandra sorride felice per le attivita che la
Fondazione porta avanti in suo nome”

Rocco Franciosa

Presidente regionale Pro Loco Unpli Basilicata

A

“E stato un vero piacere partecipare con gli amici
della Pro Loco Lavello, all'evento celebrativo della
Giornata Internazionale per la consapevolezza
sulle  anomalie vascolari promosso dalla
Fondazione Alessandra Bisceglia Viva Ale ed
ascoltare l'importante attivita portata avanti da
oltre un decennio di impegno sociale con
lusinghieri risultati e validi progetti sul territorio
nazionale e Ilucano. La Fondazione grazie
all'instancabile attivita di volontariato portata
avanti in primis da Raffaella Restaino e da tutto il
team, a cui va il plauso e la riconoscenza, oggi
rappresenta per la Basilicata ed in generale per
I'intero territorio nazionale un punto di riferimento
qualificato per tante famiglie e merita di essere
continuamente sostenuta per poter perseguire gli
scopi sociali. Ho avuto I'onore di conoscere la cara
Alessandra Bisceglia e sono sicuro che
nell'osservare l'opera meritevole che si sta
portando avanti in suo onore, ¢ felice e sorride,
come la forza del suo sorriso che dovra sempre
accompagnare l'attivita per lo studio e la cura delle
anomalie vascolari”.

“Uniti si puo far fronte a difficolta che
sembrano insormontabili”

Pietro Serra
Presidente Associazione Famiglie Risorsa

—

“Ancora una volta la Fondazione

Alessandra Bisceglia ha dato
dimostrazione che uniti si puo far fronte a
difficolta che sembrano insormontabili. I
presidente del Comitato Scientifico della
Fondazione, il professor De Stefano ha
illustrato i problemi derivanti dalle
anomalie vascolari ed ha evidenziato le
carenze del servizio sanitario nazionale.
La serata si € svolta in un clima
amichevole e collaborativo con |la
partecipazione di un nutrito pubblico e di
varie associazioni locali il tutto allietato
dalla brava chitarrista e cantante Roberta
Pagano del Conservatorio Gesualdo da
Venosa di Potenza.”
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“Un grazie alla Fondazione

e a tutto il mondo del
volontariato”

Pasquale Paolino
Rappresentante ANPAS Lavello

“L’Associazione nazionale Pubblica
Assistenza di Lavello e felice di
collaborare da un paio d'anni con la
Fondazione ViVa Ale. Abbiamo accolto
con piacere l'invito a partecipare ad un
evento organizzato in occasione della
Giornata internazionale sulle anomalie
vascolari ed abbiamo trascorso un paio
dore che ¢ hanno aiutato a
comprendere cosa sono realmente.

E stato un pomeriggio che ci ha aiutati
a conoscere ancora meglio la
Fondazione, le sue attivita e le
collaborazioni con tante realta. Averla
nel nostro territorio &€ una fortuna. Per
questi motivi un ringraziamento va al
professor De Stefano, che conosco
personalmente: una persona davvero
fantastica e molto vicina sia ad Ale che
alla Fondazione.

Un grazie va anche alla grande
Raffaella, madre di Ale, anche lei
persona fantastica e con grande energia
e determinazione. Ringrazio ViVa Ale a
nome di tutta I'Anpas di Lavello. Ma la
mia riconoscenza va anche tutti i
volontari come me, che ogni giorno
mettono a disposizione il tempo e il loro
sapere per aiutare il prossimo. Grazie”.

“ViVa Ale un grande progetto portato
avanti con impegno e passione”
Angela Terranegra
Presidente UNITRE Lavello

“Lincontro organizzato il 15 maggio scorso
dalla Fondazione Viva Ale per Ila
consapevolezza sulle anomalie vascolari &
stato davvero interessante, soprattutto,
grazie alla magistrale informazione del
professor De Stefano, che con chiarezza e
professionalita ha aperto le menti di ciascuno
di noi su un problema complesso e
sconosciuto da tanti. Un plauso anche alla
Fondazione ViVa Ale che tanto sta facendo
per aiutare chi, purtroppo, si trova a dover
combattere contro una malattia cosi rara e
devastante. Grazie a Raffaella e ai suoi
collaboratori che con passione e impegno
stanno portando avanti un cosi grande
progetto”.




“Partecipare agli incontri, o semplicemente
entrare in contatto con le amiche e gli amici
della fondazione ViVa Ale € un po’ come varcare
la soglia di casa. Ti senti immediatamente
accolto. Le persone e I'ambiente ti avvolgono in
un’atmosfera di protezione che solo una famiglia
pud darti, come se ti dicessero: “non
preoccuparti, qualsiasi cosa accada, io sard con
te. L'amministrazione comunale, che gia nel
2018 aveva siglato un Protocollo d'intesa con la
Fondazione, & ben felice di essere al fianco di chi
tanto si prodiga per gli altri”.

“Ce ne fossero sempre di iniziative
del genere!”
Franco Finiguerra
Assessore Comune di Lavello

“Bisognerebbe organizzare sempre pil
spesso iniziative del genere. Iniziative che
servono a raccontare quanto realizzato
grazie all'impegno di tante persone che
mettono il loro tempo e il loro impegno a
disposizione di una causa meritoria:
aiutare persone in difficolta perché affette
da patologia rare, ma anche i loro
familiari. Il clima che si respira qui
testimonia un sentimento di vera amicizia.
Ci sentiamo tutti a casa, accolti da amici
veri. Un sentito ringraziamento alla

Fondazione per tutte quello che fa”.

“Impegno della Fondazione da ammirare,
grata dell’invito a partecipare”
Roberta Pagano
Musicista

“Sono onorata di aver potuto partecipare
alla giornata organizzata dalla Fondazione
Alessandra Bisceglia". Inizialmente non
conoscevo la storia di questa Fondazione e
grazie a questa giornata ho scoperto quanto
cuore e impegno ci mettono per aiutare le
persone che ne hanno bisogno. E stato
emozionante poter ascoltare e vivere la storia
di Alessandra, una giovane ragazza forte e
intraprendente che nonostante le sue
difficolta € riuscita a realizzare i suoi sogni.
Un ringraziamento in particolare va anche al
Professor Cosmoferruccio De Stefano che
con grande semplicita e professionalita e
riuscito a dare delle spiegazioni a chi ancora
non €& a conoscenza delle  malattie
cardiovascolari. E stata una giornata ricca di
emozioni e non posso che essere grata di
aver avuto l'opportunita di partecipare a
questo evento”.




“Opera meritoria della Fondazione,

sempre attenta ai bisogni di
famiglie che senza un aiuto

resterebbero al buio”
Lorenzo Napoli
Sostenitore

" La Fondazione Alessandra

Bisceglia ha promosso una giornata
internazionale per la consapevolezza
sulle anomalie vascolari con amici,
volontari ed autorita.

Il tema trattato con grande
competenza € stato affrontato
dall’'emerito Prof. Cosmoferruccio De
Stefano, nelle vesti, innanzitutto, di
amico della famiglia Bisceglia, di
Presidente del Comitato Scientifico
della Fondazione e di medico
esperto delle anomalie vascolari.

Ha parlato a noi tutti con grande
competenza e conoscenza rendendo
comprensibile, anche ai non addetti
ai lavori, patologie diffuse e
complicate.

Ha saputo illustrare come muoversi
di fronte allo sgomento e allo
smarrimento, e come a destreggiarsi
nel labirinto della burocrazia, senza
mai perdere l'orientamento, grazie
al conforto e al sostegno di ViVa Ale.

La referente dei rapporti istituzionali, Dott.ssa
Raffaella Restaino, ci ha poi descritto con minuzia
e passione il non facile operato, realizzato ormai su
un vasto territorio a sostegno dei pazienti e delle
famiglie colpite, missione laboriosa e preziosa che
dura da molti anni, grazie anche alla collaborazione
di tanti volontari.

Che dire del coordinatore dott. Francesco Russo;
ha condotto lo svolgimento della manifestazione
con competenza e con la dovuta passione che
I'argomento richiede.

Auguriamoci e promettiamoci di rivederci al piu
presto ed anche con cadenza bimestrale e/o
trimestrale.

Rivolgo alla Presidente, unitamente a tutti i
volontari, un mio personale augurio per il prosieguo
di questa opera meritoria indirizzata a tutte quelle
famiglie che da sole vivrebbero lunghi giorni nel

buio.
Con affetto”. g g
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Ci aiutate a consolidare le attivita
e a raggiungere nuovi traguardi
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Contribuite a finanziare la ricerca, donando
speranza a chi convive con un’anomalia vascolare

La vostra sensibilita e solidarieta offre a chi e affetto
da una malattia rara un motivo in piu per lottare

Ci supportate con un semplice
gesto volontario, solidale, ricorrente

GRAZIE PERCHE...

Avete accolto e condiviso le nostre “sfide”
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Ci permettete di migliorare i servizi
che offriamo gratuitamente a pazienti e famiglie

’ E ACESSANOM BSCEGUAVIVA AE

Siete una presenza invisibile che rende
visibili le difficolta di tanti che soffrono

Cl consentite di accendere
altri sorrisi e alleviare altre sofferenze

ALE e
La vostra fiducia in noi alimenta
'entusiasmo e I’aﬂmore per quello che facciamo




