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Carissimi associati, eccoci al nostro solito appuntamento annuale                 

“l’assemblea ordinaria soci”   

momento importante per l’associazione e per tutto il movimento associativo, parlare di 

noi, pianificare ed approvare i programmi, nonché i bilanci economici, possono sembrare 

delle noiose formalità, che però sono indispensabili per condividere impegni e progetti 

utili al raggiungimento degli obiettivi legati alla nostra visione: “ Un mondo libero dalla 

Sclerosi Multipla”.     

 

La nostra sezione quest’anno festeggia i suoi 40 anni di presenza nella provincia di    

Pordenone. Era la primavera del 1982 quando venne fondata la sezione e il 24 aprile 

1982 fu costituito il primo Consiglio Direttivo Provinciale 

- Marino Peloso   Presidente (primo presidente della sezione di PN) 

- Nora Barbesin   Vice-presidente 

- Paolo Scarabello  Tesoriere 

- Severino Cover  Segretario 

- Claudio Kellner  Consigliere 

- Guido Stari   Consigliere 

 

A giugno saremo chiamati a rinnovare il Consiglio Direttivo Provinciale attualmente in  

carica e dove io, dal 6 maggio 2018, sono stata eletta Presidente. Il mio mandato quindi 

sta per cessare, come dispone il regolamento del nostro Statuto. Statuto che a seguito 

della riforma degli Enti del Terzo Settore  è stato appena revisionato ed approvato dalla 

assemblea straordinaria svoltasi a Roma il 26 marzo 2022. 

 

Colgo l’occasione per ringraziare tutti Voi per il sostegno e la collaborazione, un ringra-

ziamento particolare a tutti i consiglieri che hanno condiviso con me questo difficile,  im-

pegnativo ma interessante periodo associativo. Non farò certo mancare la mia disponibili-

tà in futuro e mi auguro quindi di poter proseguire  l’esperienza con altro ruolo, nel nuovo 

direttivo che sarà eletto il 18 giugno 2022. Anche Voi continuate a lottare insieme ad 

AISM per una conquista dopo l’altra. Grazie!  

 

Con affetto. 

           La Presidente 

               Deborah Magaraci 
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IL CONSIGLIO DIRETTIVO PROVINCIALE 
 

 
Componenti del CDP eletto il 6 maggio 2018 
 
PRESIDENTE:   Deborah Magaraci 
VICE PRESIDENTE: Valeria Vedoato 
TESORIERE:   Sante Morasset 
SEGRETARIO:   Valerio Zamai 
 
 
CONSIGLIERI:   Alessio Bresin 
      Gabriele Cadelli 
      Primo Fassetta 
      Brunello Festa 
       
             
 
 
Ulteriori incarichi ricevuti da volontari e membri della nostra    
sezione: 
 
Sante Morasset PRESIDENTE AISM Coord.Reg. FVG 
Gabriele Cadelli TESORIERE—AISM Coord.Reg. FVG 
 
Primo Fassetta  CONSIGLIERE NAZIONALE AISM (2019-2022) 
Sante Morasset CONSIGLIERE NAZIONALE AISM (2019-2022) 
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1. Salute

2. Ricerca

3. Autodeterminazione

4. Inclusione 

5. Lavoro

6. Informazione

7. Partecipazione attiva

2014: le persone con SM affermano i loro 

diritti

Nasce la CARTA DEI DIRITTI

Gli obiettivi dell’agenda SM

Rendere concreti i diritti espressi nella Carta 

attraverso azioni capaci di cambiare la realtà della 

SM;

Mettere in evidenza le priorità della Sclerosi Multipla 

da oggi al 2020;

Sensibilizzare e ingaggiare  tutti gli attori coinvolti 

affinché si impegnino insieme alle persone con SM 

ed AISM per un mondo libero dalla Sclerosi Multipla.

Trasformare l’impegno di ciascuno in valore per 

tutti

CARTA dei DIRITTI, AGENDA 2020, BAROMETRO 
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RELAZIONE ATTIVITÀ ANNO 2021 

 Premesso che a seguito dell’emergenza sanitaria Covid 19, che ha colpito tutto il mondo e 
quindi anche il nostro paese e locale territorio, anche quest’anno sebbene con minor impatto   
negativo, grazie alla campagna vaccinazioni, le attività sono state fortemente penalizzate e condi-
zionate.  Il Consiglio Direttivo Provinciale AISM di Pordenone, ha dovuto programmare con le  
dovute attenzioni, in ottemperanza dei vari decreti nonché dei protocolli emergenziali, le attività 
svolte nell’anno 2021, inoltre sia l’accesso nella nostra struttura che la partecipazione ad attività      
esterne, da parte dei fruitori/associati, dipendenti, volontari, operatori e fornitori, era ed è permes-
so solo ai possessori di Green Pass.  

 
SEGRETARIATO SOCIALE (Consulenza/Informazione/Amministrazione) 
 

- Attività di consulenza, informazione e sensibilizzazione su tutto ciò che concerne la SM; 
- Impegno e costante attenzione nell’affermazione dei diritti delle persone con SM. Diffusione della  
  Carta dei Diritti delle persone con SM e relativa raccolta firme di sottoscrizione; 
- SPORTELLO AISM dedicato alle informazioni su tutto ciò che concerne la Sclerosi Multipla e di come  
  il territorio può rispondere ai bisogni attraverso i servizi socio-assistenziali, centri di diagnosi e cura,    
  centri di riabilitazione, INPS, Sindacati, Patronati, Aziende, nonché fornendo risposte qualificate ai    
  tanti quesiti che giungono in Sezione tutti i giorni; 
- Aiuto alle persone con S.M. e loro famiglie, attraverso assistenza nel disbrigo di pratiche previdenziali,  
  d’invalidità civile, pensione d’invalidità, rilascio patenti speciali, esenzioni bollo auto, modifiche auto ed 
  abitazioni, acquisto ausili; 
- Telefono amico con risposte a innumerevoli domande e sostegno alle persone con S.M ed ai loro  
  familiari; 
- Aggiornamento agli associati degli indirizzi di centri di diagnosi e di cura della Provincia di Pordenone  
  e d’Italia; di strutture di riferimento AISM (associazioni, gruppi d’auto aiuto…), centri di cura e di riabili- 
  tazione tramite consultazioni di pubblicazioni sulla Sclerosi Multipla e tramite visualizzazione del sito  
  internet dell’AISM Nazionale; 
- Continuo aggiornamento del sito internet della sezione Provinciale; 
- Pubblicazione del giornalino di sezione “AISM NEWS dicembre 2021”; 
- Amministrazione legale, economico e finanziaria (gestionale e patrimoniale), con particolare atten- 
  zione al rispetto delle scadenze e delle procedure contabili ed amministrative, sia in termini fiscali che 
  gestionali. Quest’ultimi anche in ottemperanza delle normative inerenti la sicurezza e la privacy; 
- Gestione dell’organizzazione delle forze operanti attualmente presso la sezione (personale, consi- 
 glieri, liberi professionisti, forze di volontariato, giovani volontari in servizio civile e volontari impegnati 
 nel’attività di trasporto). 

 
 

ATTIVITA’ SOCIO ASSISTENZIALI, BENESSERE e RICREATIVE 
 
- Collaborazione con la Sede Nazionale di Genova, per l’organizzazione delle vacanze estive ed inver- 
  nali, presso il Centro Vacanze I Girasoli di Lucignano, l’appartamento   all’Elba, ad Ischia, alla casa  
  vacanza di Auronzo di Cadore ed altre Località; 
- Proseguimento delle attività del laboratorio di acquarello seguito da una esperta volontaria (n. 7 fruito- 
  ri), attività di shiatsu (n. 15 fruitori), attività di pilates (n. 3 fruitori), quest’ultima on-line, abbiamo effet- 
  tuato una escursione con gita in barca da Bibione a Marano Lagunare con 25 associati, pranzo       
  natalizio in Ristorante della zona; 
-Trattamenti di training autogeno a sostegno della fisioterapia di gruppo svolti dalle fisioterapiste e dalla  
  psicologa; 
- Incontri di ascolto e riflessione seguiti da volontaria qualificata (n. 6 fruitori); 
- Assemblea annuale dei soci; 
- Incontri di informazioni con ditte specializzate negli ausili; 
- Incontri di informazioni sui nuovi farmaci presentati dai medici neurologi del Centro Neurologico di  
  Pordenone per la S.M.; 

 
 



7 

SERVIZIO TRASPORTO 
 
- Servizio di trasporto a favore degli associati mediante gli automezzi attrezzati presso le varie strutture  
  sanitarie, (palestre, piscine, ambulatori specialistici e servizi sanitari in genere), presso uffici per prati- 
  che e commissioni varie, presso luoghi di aggregazione (gita a Marano e pranzo natalizio). Percorsi   
  20.000 km ca. per n. 40 fruitori ed effettuato da 18 volontari. 

 
 
ATTIVITA’ SANITARIE e RIABILITATIVE 
       
      - Supporto psicologico – fornito a tutti gli associati, con particolare attenzione ai  neo-diagnosticati e loro  
        familiari – in conformità alle linee guida psicologi rete AISM – fornito anche on-line e telefonicamente  
        (35 fruitori); 
      - Fisioterapia domiciliare per coloro che non possono muoversi dalla propria abitazione (6 fruitori); 
      - Fisioterapia ambulatoriale c/o la ns. palestra individuale e di gruppo (65 fruitori); 
      - Potenziamento del servizio d’assistenza mediante consulenze specialistiche in aggiunta alle figure  
        già presenti (esempio: fisiatra); 
    - Visite Neurologiche a cura del ns. Direttore Sanitario (n. 50 fruitori). 
 

 
GESTIONE VOLONTARI e SCU 

 
- Corsi di formazione per volontari servizio trasporto (2 incontri annui); 
- Partecipazione ai corsi di aggiornamento organizzati dalla sede nazionale, per attività di promozione,  
  raccolta fondi, advocacy ed assistenza (Volontari, Consiglieri, Fisioterapisti, Psicologi Rete Aism); 
- Continua formazione, aggiornamento e coordinamento di volontari e nuovi gruppi di volontariato per  
  assistenza agli associati, con partecipazione a corsi di volontariato organizzati da Enti Pubblici, Asso- 
  ciazioni e dall’AISM Nazionale. 

 
 
ATTIVITA’ di RACCOLTA FONDI , PROMOZIONE ed INFORMAZIONE 

 
- Sensibilizzazione ed informazione, con raccolta fondi attraverso manifestazioni  di carattere nazionale  
  e locale, nonché con distribuzione di materiale promozionale (La Gardensia dell’AISM, la Mela di  
  AISM, Stelle di Natale per il tuo albero, Lasciti testamentari, Settimana della SM, 5 x 1000…); 
- Partecipazione e presenza alle varie feste e manifestazioni organizzate a nostro sostegno – anche  
  quest’anno molte sono state sospese e/o realizzate on-line-; 
- Costante opera di affermazione dei diritti delle persone con SM e loro familiari, sensibilizzazione degli  
  amministratori pubblici, coinvolgimento totale dei rappresentanti del mondo sanitario locale e regiona- 
  le (Dalla Carta dei Diritti all’Agenda SM e Barometro della SM),  informazione e formazione  
  dell’opinione pubblica sulla sclerosi multipla, le sue problematiche, lo stato della ricerca scientifica,  
  nuove terapie per curare la malattia, le possibilità d’assistenza e cura sul territorio tramite manifesta- 
  zioni  a carattere Nazionale; 
- Organizzazione e/o partecipazione ai convegni medico/scientifici, durante la settimana della SM, svol- 
  tasi on-line il 14/12/21 “Terapie sintomatiche nella SM” con capofila evento il Coordinamento          
  Regionale AISM Fvg; 
- Informazione c/o le scuole medie, superiori ed università sulla malattia dalla diagnosi, alle terapie,  
  sull’aspetto psicologico  e sulla quotidianità della persona con S.M., anche attraverso consegna di  
  materiale informativo; 
- Partecipazione con altre associazioni, che si occupano di attenzioni verso le persone con fragilità, ad  
  incontri ed eventi rivolti a sensibilizzare l’opinione pubblica e le istituzioni, su temi legati al lavoro, in- 
  clusione e accessibilità per le persone con disabilità (Esempio: con i Comuni della ns. provincia per il  
  Peba); 
- Realizzare eventi che aiutino e sostengano la ricerca scientifica della nostra fondazione.  

 
 
 
 
            La Presidente 
        Deborah Magaraci  
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PROGRAMMA ATTIVITÀ ANNO 2022 
Il Consiglio Direttivo Provinciale AISM di Pordenone, ha programmato le seguenti attività 
per l’anno 2022: 
 
SEGRETARIATO SOCIALE (Consulenza/Informazione/Amministrazione) 

Attività di consulenza, informazione e sensibilizzazione su tutto ciò che concerne la SM; 
Impegno e costante attenzione nell’affermazione dei diritti delle persone con SM. Diffusione della Carta 

dei Diritti delle persone con SM e relativa raccolta firme di sottoscrizione; 
SPORTELLO AISM dedicato alle informazioni su tutto ciò che concerne la Sclerosi Multipla e di come il 

territorio può rispondere ai bisogni attraverso i servizi socio-assistenziali, centri di diagnosi e cura, 
centri di riabilitazione, INPS, Sindacati, Patronati, Aziende, nonché fornendo risposte qualificate ai 
tanti quesiti che giungono in Sezione tutti i giorni; 

Informazione alle persone con S.M. e loro famiglie, relative alle pratiche previdenziali, d’invalidità civile, 
pensione d’invalidità, rilascio patenti speciali, esenzioni bollo auto, modifiche auto ed abitazioni, au-
sili; 

Telefono amico con risposte a innumerevoli domande e sostegno alle persone con S.M ed ai loro fami-
liari; 

Aggiornamento agli associati degli indirizzi di centri di diagnosi e di cura della Provincia di Pordenone e 
d’Italia; di strutture di riferimento AISM (associazioni, gruppi d’auto aiuto…), centri di cura e di riabili-
tazione tramite consultazioni di pubblicazioni sulla Sclerosi Multipla e tramite visualizzazione del sito 
internet dell’AISM Nazionale; 

Continuo aggiornamento del sito internet della sezione Provinciale; 
Pubblicazione del giornalino di sezione “AISM NEWS”; 
Amministrazione legale, economico e finanziaria (gestionale e patrimoniale), con particolare attenzione 

al rispetto delle scadenze e delle procedure contabili ed amministrative, sia in termini fiscali che ge-
stionali. Quest’ultimi anche in ottemperanza delle normative inerenti la sicurezza e la privacy; 

Gestione dell’organizzazione delle forze operanti attualmente presso la sezione (personale, consiglieri, 
liberi professionisti, forze di volontariato, giovani volontari in servizio civile e volontari impegnati 
nel’attività di trasporto). 

 
 

ATTIVITA’ SOCIO ASSISTENZIALI, BENESSERE e RICREATIVE 
Collaborazione con la Sede Nazionale di Genova, per l’organizzazione delle vacanze estive ed inverna-

li, presso il Centro Vacanze I Girasoli di Lucignano, l’appartamento   all’Elba, ad Ischia, alla casa 
vacanza di Auronzo di Cadore ed altre Località; 

Proseguimento ed incremento delle attività dei laboratori, attività di shiatsu, attività di pilates, ricerca e 
svolgimento attività di aggregazione come gite, feste tematiche, escursioni, visite guidate, pranzi, 
teatro, cinema, concerti ecc. ecc.; 

Incontri del gruppo di auto aiuto di giovani con SM, del gruppo over 50 e del gruppo di auto aiuto dei 
familiari quest’ultimo seguito dalla ns. psicologa; 

Trattamenti di traing autogeno a sostegno della fisioterapia di gruppo svolti dalle fisioterapiste e dalla 
psicologa; 

Incontri di ascolto e riflessione, esercizio mentale, seguiti da volontari qualificati (Gruppo lettura – Alle-
na la mente); 

Attività di rete, collaborazione e partenariato con altre associazioni del terzo settore, per la promozione 
inclusione sociale e l’autodeterminazione;  

Assemblea annuale dei soci; 
Incontri di informazioni con ditte specializzate negli ausili; 
Incontri di informazioni sui nuovi farmaci e riabilitazione fisioterapica, presentati dai medici neurologi del 

Centro Neurologico di Pordenone per la S.M. e dalla Fisiatria dell’Ospedale Civile di Pordenone; 
 
SERVIZIO TRASPORTO 

Servizio di trasporto a favore degli associati mediante gli automezzi attrezzati presso le varie strutture 
sanitarie, (palestre, piscine, ambulatori specialistici e servizi sanitari in genere), presso uffici per 
pratiche e commissioni varie, presso luoghi di aggregazione (pizzerie, feste paesane, manifestazio-
ni locali e nazionali, mostre, castagnate, grigliate, concerti, convegni medici ecc. ecc.) 
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ATTIVITA’ SANITARIE e RIABILITATIVE 

Supporto psicologico – fornito a tutti gli associati, con particolare attenzione ai neo-diagnosticati e  
  loro familiari – in conformità alle linee guida psicologi rete AISM; 

 Fisioterapia domiciliare per coloro che non possono muoversi dalla propria abitazione; 
 Fisioterapia ambulatoriale c/o la ns. palestra individuale e di gruppo; 
 Visite specialistiche neurologiche; 

       Potenziamento del servizio d’assistenza mediante consulenze specialistiche in aggiunta alle figure  
         già presenti (esempio: Fisiatra). 
 
GESTIONE VOLONTARI e SCU, PERSONALE DIPENDENTE e LIBERI PROF.  

Corsi di formazione per volontari servizio trasporto (2 incontri annui); 
Partecipazione ai corsi di aggiornamento organizzati dalla sede nazionale, per attività di promozione, 

raccolta fondi, advocacy ed assistenza (Volontari, Consiglieri, Fisioterapisti, Psicologi Rete Aism, 
Dipendenti); 

Continua formazione, aggiornamento e coordinamento dei dipendenti, volontari e nuovi gruppi di volon-
tariato per assistenza agli associati, con partecipazione a corsi di volontariato organizzati 
dall’A.S.S. locale, CSV Fvg e dall’AISM Nazionale. 

 
ATTIVITA’ di RACCOLTA FONDI , PROMOZIONE ed INFORMAZIONE 

Sensibilizzazione ed informazione, con raccolta fondi attraverso manifestazioni  di carattere nazionale e 
locale, nonché con distribuzione di materiale promozionale (Le Erbe Aromatiche, la Gardensia di 
AISM, la Mela di AISM, Stelle di Natale per il tuo albero, Pandottone, Lasciti testamentari, Settima-
na della SM, 5 x 1000…); 

Partecipazione e presenza alle varie feste e manifestazioni organizzate a nostro sostegno; 
Costante opera di affermazione dei diritti delle persone con SM e loro familiari, sensibilizzazione degli 

amministratori pubblici, coinvolgimento totale dei rappresentanti del mondo sanitario locale e regio-
nale (Dalla Carta dei Diritti all’Agenda SM e Barometro della SM),  informazione e formazione 
dell’opinione pubblica sulla sclerosi multipla, le sue problematiche, lo stato della ricerca scientifica, 
nuove terapie per curare la malattia, le possibilità d’assistenza e cura sul territorio tramite manife-
stazioni  a carattere Nazionale; 

Organizzazione e/o partecipazione ai convegni medico/scientifici, durante la settimana della SM. 
Informazione c/o le scuole medie, superiori ed università sulla malattia dalla diagnosi, alle terapie, 

sull’aspetto psicologico  e sulla quotidianità della persona con S.M. 
Partecipazione con altre associazioni che si occupano di attenzioni verso le persone con fragilità 

(comprese le associazioni di categoria e pro-loco), ad incontri ed eventi rivolti a sensibilizzare 
l’opinione pubblica e le istituzioni, su temi legati al lavoro, inclusione e accessibilità per le persone 
con disabilità (Esempio: collaborazione con le amministrazioni comunali per la realizzazione del 
Peba – Piano eliminazione barriere architettoniche); 

Realizzare eventi che aiutino e sostengano la ricerca scientifica della nostra fondazione.  
 
Ovviamente tutte le attività, saranno condizionate anche quest’anno dall’emergenza Covid-19. Seppur con 
le dovute attenzioni e rispetto delle ordinanze in corso, ci auspichiamo di poterle svolgere e permettere 
quindi alle persone con SM, di trovare risposte concrete ai loro bisogni.  
 
            La Presidente 
        Deborah Magaraci  
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BILANCI ECONOMICI 
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BILANCI ECONOMICI 
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RELAZIONE DEL TESORIERE 



LA MAPPA STRATEGICA 
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