
 
 

 

RELAZIONE DI MISSIONE 2024 

Un anno di transizione e nuova energia per l’attivismo. 

Il 2024 è stato per Voa Voa un anno di passaggio, rielaborazione e ridefinizione strategica delle 
attività. Pur mantenendo costanti i servizi di supporto alle famiglie, l’Associazione ha proseguito 
con la necessaria attività di autofinanziamento, affidata all’instancabile impegno dei volontari, 
protagonisti delle raccolte fondi occasionali. Questi momenti rappresentano non solo un sostegno 
economico essenziale, ma anche occasioni di sensibilizzazione pubblica sui temi delle malattie 
rare pediatriche e di divulgazione della missione di Voa Voa. 

Tuttavia, la nostra presenza in piazza nel 2024 ha subito una significativa contrazione, a causa di un 
evento eccezionale che ha cambiato il corso delle nostre attività: il 22 luglio, in occasione della 
convention annuale del LIONS CLUB regionale per il rinnovo delle cariche, il Governatore entrante 
Francesco Cottini ha annunciato la volontà di sostenere, durante il suo mandato, il progetto di 
screening regionale per la Leucodistrofia Metacromatica (MLD), giunto al suo secondo anno. Il 
service distrettuale avrebbe avuto come obiettivo quello di contribuire a coprire i costi del terzo 
anno del progetto pilota. Un gesto di grande valore istituzionale, che ha dato una spinta decisiva al 
nostro impegno per garantire continuità al progetto di screening. 

Dopo l’avvio del progetto toscano nel 2023, Voa Voa non si è fermata. L’azione di advocacy e 
attivismo si è rafforzata, con l’obiettivo di estendere il modello toscano ad altre regioni italiane. È 
in questo contesto che, nei primi di settembre, abbiamo incontrato Giulia, una giovane mamma 
emiliana, e la sua bambina Gioia, appena ricevuta la drammatica diagnosi di Leucodistrofia 
Metacromatica. Da quell’incontro è nato un legame profondo e operativo, che ha dato vita a una 
campagna di attivismo strutturata per l’introduzione dello screening neonatale per la MLD in 
Emilia-Romagna. 

Il 12 ottobre abbiamo organizzato, insieme al Centro Studi del Lionismo – l’ente scientifico del Lions 
Club regionale – un convegno dal titolo: "Malattie Rare: sosteniamo la ricerca e la diagnosi precoce". 
L’evento si è svolto presso il Meyer Health Campus e ha visto la partecipazione dei massimi 
esponenti della clinica pediatrica, laboratoriale e neonatale della Regione Toscana, oltre alla 
direzione sanitaria e generale dell’Ospedale Pediatrico Meyer. Il convegno ha avuto ampia 
risonanza, una partecipazione massiccia dei soci Lions e ha contribuito a rafforzare la visibilità 
pubblica e la legittimazione istituzionale della causa. 

Per tutto il periodo di ottobre, novembre e dicembre, il presidente e il vicepresidente di Voa Voa 
sono stati personalmente impegnati in numerosi eventi distribuiti su tutto il territorio toscano, da 
Massarosa a Orbetello, organizzati dai Lions Club locali. In ciascuna di queste occasioni, hanno 
portato con la loro voce e la loro testimonianza diretta il messaggio e la causa di Voa Voa, aprendo 
gli eventi e rafforzando il legame tra l’Associazione e la rete lionistica regionale. 

Parallelamente, tra i mesi di novembre e dicembre, è stata condotta la consueta campagna di 
Natale, con la tradizionale proposta di panettoni e specialità natalizie finalizzata al finanziamento 



delle attività associative. Nel 2024 si è registrato un incremento delle donazioni complessive 
rapportate alla produzione di panettoni, frutto della continuità dell’iniziativa e della crescente 
adesione dei Lions Club sensibilizzati dal service distrettuale. 

Nel mese di dicembre, oltre alla campagna di Natale, abbiamo gettato le basi per lo sviluppo del 
canale YouTube e del sito internet dell’associazione, con l’obiettivo di espandere e consolidare 
l’attivismo di Voa Voa attraverso nuove campagne di sensibilizzazione e advocacy. Sul fronte 
istituzionale, abbiamo promosso una significativa azione di pressione extra-regionale, portando 
all’attenzione dell’opinione pubblica e delle istituzioni il caso della piccola Gioia. Tale azione si è 
concretizzata in una lettera indirizzata al nuovo Presidente della Regione Emilia-Romagna e nella 
promozione di una proposta di interrogazione al Consiglio Regionale per l’introduzione di un progetto 
di screening neonatale per la MLD. La risposta mediatica è stata significativa e ha dato nuovo 
slancio al nostro impegno, ponendo le basi per un rafforzamento strategico della campagna nel 
2025, finalizzato a raggiungere un risultato concreto e duraturo. 

Sempre nel mese di dicembre, il presidente di Voa Voa è stato invitato in qualità di relatore a un 
convegno particolarmente significativo per la causa e per l’associazione. Il 12 dicembre, a Novello 
(CN), si è tenuto un incontro organizzato da Beatrice Marengo e Federico Bellardi, genitori della 
piccola Elettra, una bambina di Alba affetta da MLD. L’evento ha visto la partecipazione, in presenza 
e da remoto, di esponenti della politica e della sanità piemontese, nonché del prof. Alessandro Aiuti, 
direttore del TIGET presso l’Ospedale San Raffaele di Milano, centro clinico di riferimento per la 
terapia genica e il follow-up dei piccoli pazienti trattati. Oltre al prestigio di intervenire in un contesto 
di alto profilo scientifico e istituzionale, il convegno ha rappresentato un’occasione preziosa per 
fare il punto sullo stato dell’arte dello screening neonatale e rilanciare con forza l’appello 
all’introduzione dello screening per la MLD in Piemonte, a nome di Elettra, Sofia, Gioia e di tutti i 
bambini che negli anni si sono spenti in attesa di una diagnosi tempestiva. 

Negli ultimi giorni del 2024, il presidente De Barros ha avviato un percorso di confronto e 
collaborazione con l’Ospedale Pediatrico Meyer, ponendo le basi per un’idea maturata proprio 
durante il viaggio a Novello: la creazione di una prestazione individuale dedicata ai neonati 
provenienti da regioni in cui lo screening per la MLD non è attivo. L’obiettivo dell’iniziativa è offrire ai 
genitori la possibilità di sottoporre i propri figli al test per la Leucodistrofia Metacromatica nei 
primissimi giorni di vita, al di fuori del programma di screening neonatale, ma con un accesso mirato 
e tempestivo. L’idea nasce dalla crescente domanda delle famiglie, sempre più consapevoli e 
preoccupate per l’assenza dello screening per la MLD nella propria regione di appartenenza. Il 
lungo percorso che, tre mesi più tardi, avrebbe portato a concretizzare questa possibilità, è iniziato 
proprio in quei giorni, chiudendo simbolicamente un anno di semina e rilanciando con forza le sfide 
del 2025. 
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