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Il coraggio di Siria, bambina Wonder

Ha undici anni e ha gia subito dodici interventi. «Da grande faro il chirurgo»

di Francesca Candioli

a seconda casa di Siria, 11

_sanni, é il Sant’Orsola dove

si ¢ gia sottoposta a dodici in-
terventi al viso.

Come lei, 25 anni fa, la
mamma Michela, a 13 anni, si
rivolse al Rizzoli perché affet-
ta dalla Treacher Collins, la
sindrome che deforma il viso,
divenuta nota al grande pub-

blico grazie al film «Wonder».
Gli stessi medici che seguiro-
no la mamma, adesso curano
la piccola Siria.
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La storia|

Siria, 11annie 12 nterventi
[l coraggio di essere Wonder

Sofire della sindrome Treacher Collins: da grande saro chirurgo

di Francesca Candioli

«Tutti nel mondo, almeno
una volta nella vita, dovrebbe-
ro ricevere una standing ova-
tion». A dirlo é Auggie, il
bambino del film Wonder
(2017), che interpreta un ra-
gazzino affetto dalla Treacher
Collins al suo primo giorno di
scuola media.

La stessa sindrome, una
malattia congenita causata da
alcune mutazioni genetiche,
che ha colpito anche Siria,
quando era ancora nella pan-
cia della mamma. Una ragaz-
zina di Rimini, che oggi fre-
quenta la prima media, e por-
ta il nome di una stella bianca,
quella che brilla di piu nel cie-
lo notturno.

La sua seconda casa € il
Sant’Orsola dove si é gia sotto-
posta a 12 interventi al viso,
solo quattro nel 2016. La sua

storia, pero, € iniziata 25 anni
fa: era il 1992 quando la mam-
ma, Michela, si presento al
Rizzoli dove al momento si
trovava la chirurgia maxillo-
facciale del Policlinico. Allora
aveva 13 anni, anche lei era af-
fetta dalla Treacher Collins
ma con un’espressivita clinica
meno invasiva. Qui incontro il
dottor Renzo Giuliani assieme
ai chirurghi Claudio Marchet-
ti e Alberto Bianchi.

Gli stessi che 'hanno segui-
ta passo per passo, ma anche
gli stessi che, una volta che lei
scopri di essere incinta di una
bimba con la sua stessa pato-
logia, le hanno detto: «Decidi
te se tenerla, noi ci siamo e ci
saremo sempre». E cosl é sta-
to: il g dicembre 2006 € nata
Siria.

«Sono stati giorni di ango-
scia. Era nata con la mia stessa
malattia, ma a uno stadio de-
cisamente piu grave. Peri pro-
pri figli si desidera sempre il
meglio, non immaginavo tut-
to questo. Ho capito subito

che lavita di Siria non sarebbe
mai stata normale», racconta
Michela, assieme alla mam-
ma e alla figlia. Tre donne
che, con il nonno Romano,
hanno saputo affrontare ogni
sfida per il bene della piccola,
a cominciare dall'inizio, sem-
pre uniti.

Due mesi dopo il parto, a
quaranta giorni, é avvenuta la
prima operazione per riuscire
a far respirare Siria. Poi ¢ arri-
vato I'impianto dei primi di-
strattori per intervenire sulla
mandibola e le prime opera-
zioni al volto grazie alle nuove
tecnologie 3D, progettate dal-

la Face3D. Una Fondazione
che collabora da anni con il
Policlinico, fornendo attrez-
zatura all'avanguardia.

Siria é stata tra le prime ad
avvalersi di questi nuovi mez-

G Siva Hannic Dinerventi
== Nooraggiodicssere Wonder
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zi a tal punto che oggila sua si due docce al giorno per re-

storia é citata in diverse pub- cuperare la sensazione del-

blicazioni internazionali. I'acqua che ti scivola addosso.

«Da grande voglio diventa- «Nella vita di Siria ¢’¢ molto

re una chirurga maxillo-fac- rosa, ma c'¢ anche molto ne-

ciale, mi hanno detto che ¢’¢ ro. E inutile nasconderlo: fa

tanto da studiare, ma io sono fatica a fare amicizia e spesso

pronta. La mia mamma & viene esclusa dalle attivita che

molto protettiva, avolte anche i compagni organizzano fuori

troppo, maio mi sento forte», da scuola. Non € nei loro

racconta Siria, chedue annifa  gruppi whatsapp, e non viene

ha potuto fare il suo primoba- invitata alle feste di comple-

gno al mare. anno», continua Michela

Un buco sul collo, prodotto  mentre osserva Siria che, ne-

di una tracheostomia, prima gli occhi, ha quella determi-

di allora glielo aveva impedi- nazione di tutti i bimbi Won-

to. Da Ii non ha pil1 smesso, e der.

perun po’ ha continuato a far- ©RIPRODUZIONE RISERVATA
che cos’é ® Il film Famiglia

«Wonder» Siria, al centro
@ Lasindrome  racconta conlagonna
di Treacher- la storia gialla, vicino
Collins & di un bambino ad Alberto
una malattia speciale: Lenzidella
congenita Augustus, Fondazione
dello sviluppo detto Auggie, 3DBO
craniofacciale che affronta ela mamma
caratterizzata la scuola media (a sinistra
da displasia ed é affetto vicino al rettore
otomandibo- dalla sindrome Ubertini)
lare bilaterale Treacher
e simmetrica, Collins
senza
anomalie degli
arti, associataa
diverse
anomalie
della testa
edel collo
-
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