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Nel mese di agosto (avevo diciassette anni) mi erano comparsi dei lividi sul corpo dei quali non riuscivo a

spiegarmi l'origine e la cosa strana era che al posto di riassorbirsi diventavano sempre pit: grandi e scuri, in ? luglio 2016
pit1 accusavo un senso di stanchezza che durava tutto il giorno. ) giugno2016
Una volta tornati dalle vacanze, preoccupati ed ignari di tutto, abbiamo consultato un dottore che mi ha > maggio 2016

prescritto un esame del sangue specifico per vedere se i fosse una malattia ematica o magari qualche cosa ) febbraio2016
daltro. Il giorno seguente al pronto soccorso in attesa dellesito, venne nella stanzetta dei prelievi una
dottoressa che mi spiego che questi sintomi in genere sono associati a una malattia del sangue, la leucemia e > gennaio 2016

che avrei dovuto assolutamente recarmi all’ ospedale San Gerardo di Monza per approfondire.

Nel Day Hospital di Ematologia Pediatrica ancora in lacrime per la notizia, feci un prelievo al midollo osseo
che confermo pienamente quel sospetto: avevo la Leucemia Promielocitica Acuta. Dopo la dolorosa scoperta
fui ricoverata immediatamente nel reparto dove poco dopo ha avuto inizio il mio periodo di lotta tra
chiemioterapici, arsenico, dolori calmati dalla morfina, prelievi di midollo osseo ogni tre mesi, complicanze
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Carissimi Amidi,

i aspettiamo il 12 fuglio dalle 1930 per 1a SAGRA DEL BULLONE! Piazza San Fedele
edificio BNL/BNP Paribas.
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I redattori del mensile IL BULLONE sono giovan, preparati,
appassionati. E affetti da malattie gravi. Che combattono anche
con Uaiuto del progetto B.LIVE, pensato per coinvolgerliin
attivita, CREATIVE. Partecipando a una riunione di redazione,

ho conosciuto PERSONE eccezionali DI LETIZIA GRANDI
- amalattiadiunbambino & | grazie al progetto B.LIVE, possono

« una tragedia inspiegabile. cimentarsi in una serie di attivita
Ma i piu piccoli non sanno creative. Cosi, dopo aver realizzatoo

cosa sia la morte e, in un certo senso,
questa mancata consapevolezza 1i
protegge. Quando, invece, a rischiare
la vita @ un adolescente, & molto pilt
dura; un teenager capisce che pericoli
corre, & escluso dalle esperienze dei
suoi coetanei e deve affrontare gli
sguardi altrui anche quandole curelo
gonfiano o lo privano di capelli e so-
pracciglia. Ecco perché questi ragazzi
sono eroi: ogni giorno dimostrano il
coraggio di fronteggiare le difficolta
e l'orgoglio di accettarsi come sie».
Bill Niada, imprenditore e presidente
della Fondazione Near Onlus, ¢i pre-
senta cosi i suoi “Bliver”: adolescenti
 affettida gravi patologie croniche che,

una borsa con il marchio Coccinelle,
una linea di bio-cosmetici con i Labo-
ratories Phyto Techniques e persino
un vino rosso, chiamato Presente,
dallo scorso dicembre i ragazzi si
dedicano a un mensile. Il Bullone, il
cui nome simboleggia la funzione
del progetto di «tenere insieme e
uniti» giovani colpiti da qualche tipo
d'infermit, ospita sul primo numero
un'intervista a Filippo Grandi, I'Alto
Commissario Onu per i rifugiati, un
viaggio all'interno dell'azienda Barilla
el'incontro a Napoli con Muhammad
Yunus, inventore del microcredito e
premio Nobel per la Pace nel 2006.
«I1 Bullone & un giornale vero, con

Dove nasce un giornale speciale

notizie che altri non hanno e storie
positive, capaci di stimolare lettori
ormai disillusi» spiega Giancarlo
Perego, direttore del mensile ed ex
caporedattore della cronaca milane-
se al Corriere della Sera. «I ragazzi
leggono moltissimo, sono curiosi e
lavorare con loro da soddisfazione.
1l problema, semmai, & mantenere
un certo distacco: non tutti riescono
a guarire e bisogna essere preparati
all’evenienza. Altrettanto difficile
& imporre scadenze rigide per la
consegna degli articoli, forse perché
sembra una richiesta disumana nei
confronti di questi giovani malati:
eppure va fatto, perché loro vogliono
essere trattati come tutti gli altri».
Ho partecipato a una riunione di
redazione di questo giornale e avrei
giurato che fossero reporter con
anni di esperienza alle spalle, e non
giornalisti in erba, a intervistare I'o-
spite presente all'incontro, Momcilo
Jankovic, direttore del Day Hospital
di oncoematologia pediatrica dell'T-
stituto Maria Letizia Verga di Monza.

ESPERIENZE DA CONDIVIDERE
Proprio per ridurre la distanza dal
mondo dei “sani”, tramite il giornale
i Blivers condividono anche la loro
esperienza di malattia: sul primo

T %




numero, Paolo spiega come, nono-
stante i cicli di chemio, le operazioni
chirurgiche e I'amputazione di una
gamba sia riuscito a dare sfogo al suo
amore per il basket entrando nella
nazionale italiana under 22 di whe-
elchair basketball, cioé basket sulla
sedia a rotelle. Sul numero successi-
vo, invece, Alice ricorda come abbia
superato il linfoma che I'ha colpita
all’eta di 13 anni. «Quando ti ammali,
diventa importante raccontare le tue
emozioni a chi pud solo immaginarle:
noi abbiamo bisogno di compren-
sione, non di compassione» spiega.
«Perd, dal memento che la mia & una
storia a lieto fine, ho voluto anche
dare speranza e sottolineare che si
puo guarire. Certo, tutti noi avremmo
preferito stare sempre bene. Ma per
quanto ci sia capitato di perdere i

capelli e passare anni in ospedale, -

abbiamo la fortuna di essere qui a
raccontare la nostra esperienza. Non
tutti possono dire lo stesso».

TANTE INIZIATIVE

Dal 2012 la Fondazione Near Onlus si
occupa di adolescenti affetti da gravi
patologie. Con il progetto Bottega
Creativa, per io, prop: da
anni ai ragazzi laboratori creativi e
artigianali gratuiti. L'ultima avventura
& quella del mensile I/ Bullone:
stampato gratuitamente da Monza
Stampa srl e Corriere dello Sport

e distribuito in abbonamento, devolve
i ricavi ai suoi giornalisti in erba.

Info: bliveworld.org.

LA SCRITTURA ATUTA

Paola, 25 anni, mi racconta la sua
storia: «A 13 anni, un giorno all'im-
provviso sono entrata in coma. Ne &
seguita una serie di operazioni e di
esami, al termine dei quali & arrivata
la diagnosi, che io ho ricevuto solo
anni dopo, pero, perché i medici mi
facevano uscire quando parlavano
conimiei. Questa ignoranza, anziché
proteggermi, mi ha penalizzata: non
conoscendo il problema, non sapevo
come affrontare le cure, ignoravo se
il giorno dopo sarei stata bene o mi
sarei sentita uno straccio, faticavo
a reagire. Ho iniziato a scrivere in
ospedale proprio perché non sapevo
come contenere la continua incer-
tezza e, soprattutto, la solitudine. I1
fatto & che, mentre tra noi B.livers
ci capiamo anche senza parole, gli
altri, quelli che sono sempre stati in
‘buona salute, davanti alla sofferenza
e al pericolo di vita si spaventano e
a volte, scappano. Anche per i miei
¢ stato difficile: hanno taciuto per
paura di dirmi la verita. Ma io cosi
ho sofferto moltissimo. Sono convinta
che, se glielo si comunica nel modo
giusto, ogni paziente voglia e debba
conoscere che cosa lo aspetta. La

Sopra, alcune
copie di Il Bullone.

malattia terrorizza chi non ce'’ha, ma
rende forte chi, come noi, & costretto
a conviverci».

IMPARARE LA PAZIENZA

Dopo Paola, & Eleonora, 18 anni, a
parlare di sé: «Ho iniziato a star male
tre anni fa. Prima ero una nuotatri-
ce, avevo tanti amici, frequentavo
1a scuola. Poi, ho iniziato a sentirmi
sempre stanca, ad addormentarmi
dovunque. Quando ho iniziato le
cure, la mia vita sociale si & ridotta
e la mia compagnia sono diventati i
libri, specie i fantasy, che oggi recen-
sisco su Il Bullone. Nei Blivers ho
trovato un gruppo con cui mi sento
a mio agio: abbiamo vicende simili e
ci capiamo. E insieme condividiamo
anche momenti di svago. Con loro mi
& pin facile mostrarmi per quella che
sono: con gli altri, al contrario, ho pitt
timore nel farmi vedere quando sto
male.Anche perché, sapendoti fragile,
gli altri ti trattano “da malata”, mentre
tu, al contrario, vorresti scordarti di
esserlo. Cosi ora, quando esco con
persone che non sono Blivers, per
vincere I'ansia di far trapelare le mie
difficolta uso un trucco che miha sug-
gerito mia madre: immagino di avere
una gamba rotta. In pratica, cerco di
fare tutto cio che voglio, ma con atten-
zione e lentamente. Applico lo stesso
approccio alla mia quotidianita, che
cerco di gestire piano piano: quando
sto male, mi concentro su come far
passare il dolore; quando sto bene,
provo a godermi quel tempo spen-
sierato. La malattia mi ha tolto tanto,
ma mi ha insegnato la pazienza». 33
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Ragazzi malati di tumore:
«Torniamo alla vita con |l
giornalismo»

Il progetto si chiama “B.LIVE” di Fondazione Near: sono
ragazzi malati di tumore e affetti da gravi patologie croniche
che hanno fondato un giornale. Si chiama "Il Bullone":
racconta storie positive e combatte la malattia con la

"rivoluzione della normalita"
di Francesco Floris

Francesco Floris/Linkiesta

1 Febbraio 2016 - 15:06

A maggio del 2015 trenta ragazzi entrano nella sede del Corriere della Sera, in via
Solferino, a Milano. Sono tutti adolescenti affetti da gravi patologie croniche. Alcuni
da anni combattono contro il tumore. Molti vivono in limbo: troppo “adulti” per I'oncologia
pediatrica e troppo “giovani” per essere costretti a guardare cartelle cliniche da mattina a
sera.

Negli uffici del principale quotidiano d'Italia vengono accolti da giornalisti che in mano
tengono uno strano pezzo di carta da giornale. E vuoto, da riempire con articoli e foto.
Grafica e font ricordano quelli del Corriere ma il nome che svetta sull'intestazione ¢ un
altro. Si chiama Il Bullone, uscira con dieci numeri nel 2016 — due gia pubblicati — e
sposauna linea editoriale rivoluzionaria per la stampa: racconta storie positive — quel
genere cronachistico talmente snobbato da non avere associato nemmeno un “colore” a

definirlo, come la cronaca “nera” o la “rosa”. «Chi ha visto la morte in faccia e I'ha



conosciuta, ha piu pudore nel trattare certe notizie» raccontano gli organizzatori di

“B.LIVE”.

Si chiama Il Bullone. E il giornale scritto da ragazzi malati di tumore
e affetti da gravi patologie croniche per il progetto “B.LIVE” di
Fondazione Near. Con una linea editoriale “rivoluzionaria”: racconta
storie positive e la bellezza di tornare a una vita normale

Perché ¢ cosi che si chiama il progetto della Fondazione Near Onlus. “B.LIVE”: con il
simbolo di un bullone — non a caso — al posto del punto. Un “bullone” che separa e
unisce allo stesso tempo tre parole: “to be”, “to believe” e “to live”. Essere, credere e
vivere. L'ambizione? Quella di restituire a questi ragazzi la “normalita”: ventenni che da
troppi anni vengono trattati come una protesi della loro malattia, spesso proprio dai medici
curanti.

Lo sa bene Roberto Niada, tra i fondatori, che nel 2004 ha perso la figlia dopo un'agonia
durata sette anni e da allora si batte per restituire a questi ragazzi un'esistenza degna di
essere vissuta. E per farlo non servono miracoli basta metterli a lavoro: dentro il piccolo

ufficio di corso di Porta Romana, fra copie de I/ Bullone ¢ mobilio d'antiquariato, si

consumano intense riunioni di redazione.




I fiumi d'inchiostro, frutto di queste ore pomeridiane, diventano poi una realta su carta
grazie alle rotative di Monza Stampa srl, un'azienda del monzese che offre gratuitamente
le proprie rotative. Sulle colonne della rivista compaiono interviste a personaggi come
Filippo Grandi — il nuovo segretario dell'Alto commissariato per i rifugiati, primo italiano
a ricoprire questo ruolo — o la stilista etica Marina Spadafora. E ancora recensioni,
vignette. Le parole dell'oncologo Momcilo Jankovic, per raccontare come una buona
guarigione non puo essere fatta solo di “quarantena” e chemioterapia. «Ho passato dieci
anni in cura e ho scoperto solo dopo di cosa ero malatay racconta una ragazza in uno sfogo
«il mio medico non parlava con me per non spaventarmi». L'atteggiamento peggiore,
secondo I'oncologo pediatra responsabile del Day Hospital dell'Istituto Maria Letizia Verga
— il nuovo padiglione di oncoematologia pediatrica del San Gerardo di Monza: «Bisogna
conoscere il proprio nemico, accettarlo per quello che ¢, sapendo che lo si puod sconfiggere.
Il negazionismo ¢ dannoso».

Non solo giornalismo per i ragazzi di B.LIVE: corsi di cucina,
produzione di borse, cosmetici, un‘agenzia di comunicazione. Non
basta? Incontri con imprenditori e aziende vinicole lombarde, stage
nelle aziende, collaborazione con le scuole, laboratori di scrittura
creativa e canzoni — una dal titolo “Nuvole di ossigeno” realizzata
con Faso di Elio e le Storie Tese.

Parlare con queste persone aiuta a sconfiggere un altro nemico connesso alla malattia:
I'emarginazione sociale e lavorativa. Perché Il Bullone — che ha appena lanciato la
campagna per gli abbonamenti proprio per pagare i ragazzi malati che collaborano — puo
servire per intraprendere la carriera di pubblicista, magari raggiungere il mestiere
desiderato da una vita. Il tutto sotto la supervisione del direttore Giancarlo Perego, che al
Corriere della Sera ¢ stato caporedattore di cronaca a Milano.

Ma non si vive di solo giornalismo. I ragazzi di B.LIVE e di Fondazione Near di attivita
che avviano al lavoro ne svolgono a decine — per ogni gusto e palato: corsi di cucina,
produzione di borse, cosmetici, un'agenzia di comunicazione. Non basta? Incontri con
imprenditori ¢ aziende vinicole lombarde, stage nelle aziende, collaborazione con le scuole,
laboratori di scrittura creativa e canzoni — una dal titolo “Nuvole di ossigeno” realizzata

con Faso di Elio e le Storie Tese.



\

Una “rivoluzione della normalita” per chi ¢ abituato ad alternarsi fra una stanza
d'ospedale e una cartella clinica. E anche una ribellione contro un sistema sanitario che

sembra dimenticarsi delle priorita: prima le persone e dopo le patologie, non il contrario.
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NEWS A CURA DELL'AIOM (ASSOCIAZIONE ITALIANA DI ONCOLOGIA MEDICA)

dai B.Livers

26 gennaio 2016 di Editor

Il Bullone — Il giornale realizzato
dai B.Livers

26 gennaio 2016 di Editor

Il Bullone — Il giornale realizzato [ ~ sempre
B.LIVE Ny i

Ecco a voi IL BULLONE! Il nostro giornale appena nato e gia

sul Corriere.

Interviste, emozioni, storie, scritte dai B.LIVERS, ragazzi con gravi
patologie croniche, da studenti e volontari, che incontrano persone e
personaggi importanti che possono essere ispiratori per i giovani € per un
mondo migliore.

Ecco il primo numero, con interviste a Filippo Grandi (Alto Commissario
ONU per 1 Rifugiati), Giuseppe Sala, 1 fratelli Barilla, I1 Premio Nobel
Yunus e tante altre storie.

Leggilo qui: www.bliveworld.org/ilbullone

Ulteriori informazioni sono disponibili al seguente indirizzo web:

http://bliveworld.org/
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SETTE — Buonincontri 15/1/2016

Buon'ncontﬂ/ di Andrea Milanesi

sette.buonincontri@gmail.com

In prima linea per la vita con Il Bullone
Da un'idea di B.Livers per dare woce a ragazzi gravemente malati

leggerio con attenzione, dal-
A la prima all'ultima pagina, si

capisce perfettammente che I
Bullone € un giomale “diverso”, che
nasce da una spinta ideale molto alta,
ma che dentro la realta ci sta ben ra-
dicato, con i piedi, le mani e anche
col cuore. Realizzato in collaborazio-
ne con alcuni giornalisti e grafici del
Corriere della Sera, ne sono autori i
B.Livers, giovani e intraprendenti protago-
nisti di una nuova avventura nata all'interno
della Fondazione Near onlus (fondazione-
near.org), che dal 2012 si oocupa di ragazzi
affetti da gravi patologie croniche attraver-
so progetti sociali, spazi di aggregazione
e iniziative di formazione, come appunto
B.Live (bliveworld.org) o la Bottega Creati-

va, incentrati su attivita e laboratori creativi,
visite in aziende, incontri con imprendito-
ri e cosl via. 11 Bullone ¢ dunque la “voce™
che esprime i valori, le esperienze e i punti
di vista di ragazzi malati e non, «in prima
linea con la vita e con la morte» — come
scrive Bill Niada (fondatore di Near) nell'e-
ditoriiale del primo numero — che insieme

ad alcuni volontari incontrano figure
di primo piano del pamorama <con-
temporaneo italiano e intemazionale.
A dicembre sono state per esempio
raccolte le interviste a Filippo Grandi
(Alto commissario Onu per i rifugiati),
Giuseppe Sala, | fratelli Luca e Paclo
Barilla, il bengalese premio Nobel per
la pace Muhammad Yunus, al fianco
di tante altre storie aperte verso oriz-
zonti di straordinaria positivita, come quel-
la del giovane Paolo a cui é stata amputata
la gamba sinistra per un tumore maligno.
Non solo notizie, ma testimonianze dirette,
emozionanti e coinvolgenti, esempi e stral-
ci di vita vera e vissuta tenuti insieme da
una forte prospettiva che unisce, che strin-
ge, che lega: come un bullone, appunto.




