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“Tante volte sono inciampata, tante volte sono caduta. E al-
altrettante volte mi sono rialzata... E anche da tutto ciò che 
non è successo, nonostante il mio impegno, sono nate altre 
situazioni, inattese, che mi hanno portato fino a qua”.  
         

Beatrice Venezi 
 

Affrontare la diagnosi, poi vivere per decenni con la SM, ma vivere 
lo stesso la nostra vita, inseguire e realizzare lo stesso i nostri so-
gni, immaginare e rendere concreto il nostro futuro più immediato, 
oltre la SM, andare verso e vivere subito un mondo “libero” dalla 
sclerosi multipla: questo è il nostro modo di pensare positivo. Que-
sto è il modo in cui vogliamo rendere concreta la Carta dei Diritti, 
tutti insieme  difendiamo un diritto: così abbiamo fatto e continuere-
mo a fare per i diritti delle persone con SM e per raggiungere gli o-
biettivi della Agenda della SM 2020. L’abbiamo ribadito anche 
nell’ultimo convegno regionale “I nostri risultati visibili...la mia 
SM invisibile”  tenutosi a San Giorgio di Nogaro sabato 1 giugno 
2019. Al centro delle nostre azioni la persona con SM e le sue ne-
cessità. Abbiamo visto l’importanza rivestita dai PDTA (percorsi 
diagnostico terapeutico assistenziali), progetto ambizioso, ma rea-
lizzabile grazie all’impegno e al lavoro di tutte le parti coinvolte. 
Comprendere il processo di presa in carico della persona con scle-
rosi multipla fin dal momento della diagnosi. Un approccio interdi-
sciplinare in grado di garantire sia le competenze specialistiche 
neurologiche presso la rete dei centri clinici, sia la gestione dei per-
corsi riabilitativi e le prestazioni sociosanitarie e socio assistenziali 
a livello territoriale, secondo modelli di intervento differenziati per 
fase di malattia e livello di disabilità. 
A livello provinciale il nostro impegno è di portare avanti la missio-
ne iniziata 37 anni fa e continuare a essere punto di riferimento per 
i nostri associati: fornire servizi, sostegno e risposte. Questo docu-
mento è una sintesi di quanto è stato fatto e quanto ancora realiz-
zeremo. Il mio ringraziamento va a tutti coloro che a diverso titolo 
ci aiutano ogni giorno, con impegno e gratuità sinceri. 
GRAZIE! 
Cordenons, 9 giugno 2019     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 se-
zione: 
 
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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PROGRAMMA ATTIVITÀ ANNO 2018 
 
Il Consiglio Direttivo Provinciale AISM di Pordenone, ha svolto le 
seguenti attività per l’anno 2018: 
 
 

SEGRETARIATO SOCIALE (Consulenza/Informazione/Amministrazione) 
 
Attività di consulenza, informazione 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 all’Agenda 2020 e alla presentazio-
ne del Barometro 2018; 
SPORTELLO AISM dedicato alle informazioni su tutto ciò che concerne la Sclerosi Multi-
pla e di come il territorio può rispondere ai bisogni attraverso i servizi socio-assistenziali, 
centri di diagnosi e cura, centri di riabilitazione, INPS, Sindacati, Aziende, nonché fornen-
do 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 SM 
ed ai loro familiari; 
Aggiornamento agli associati degli indirizzi di centri di diagnosi e di cura della Provincia di 
Pordenone e del territorio circostante e d’Italia; di strutture di riferimento AISM 
(associazioni, gruppi d’auto aiuto), centri di cura e di riabilitazione 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 partico-
lare attenzione 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, consiglieri, liberi professionisti, forze di volontariato, giovani volontari in servi-
zio civile e volontari impegnati nel’attività di trasporto). 

 

ATTIVITÁ SOCIO ASSISTENZIALI, BENESSERE e RICREATIVE 
Collaborazione con la Sede Nazionale di Genova, per l’organizzazione delle vacanze e-
stive ed invernali, presso il Centro Vacanze I Girasoli di Lucignano, l’appartamento 
all’Elba, ad Ischia, la casa vacanza di Auronzo di Cadore ed altre Località; 
Proseguimento e incremento delle attività dei laboratori, attività di benessere come 
shiatsu, pilates, organizzazione di momenti 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 e del gruppo over 50 (per un totale di 
14 incontri al quale hanno partecipato 8/10 persone ca).; 
Incontri di ascolto e riflessione seguiti da volontari qualificati; 
Attività di benessere pilates (per un totale di n. 40 sedute per 6/8 persone) e shiatsu 
(per un totale di n. 60 sedute per 18 persone); 
Assemblea annuale dei soci; 
Incontri informativi;  
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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 ge-
nere), presso uffici per pratiche e commissioni varie, presso luoghi di aggregazione 
(pizzerie, feste paesane, manifestazioni locali e nazionali, mostre, castagnate, grigliate, 
concerti, convegni medici ecc. ecc.).  
Per un totale di km 71.020 di cui il 20% per attività sociale e il restante 80% per atti-
vità sanitarie. 
 

ATTIVITA’ SANITARIE e RIABILITATIVE 
Visite specialistiche Neurologiche ambulatoriali e domiciliari; 
Visite specialistiche Fisiatriche ambulatoriali; 
Supporto psicologico – fornito a tutti gli associati, con particolare attenzione ai  
neo-diagnosticati e loro familiari – in conformità alle linee guida psicologi rete  
AISM per un totale di n. 106 sedute per 26 persone e 61 sedute di Training           
Autogeno; 
Fisioterapia domiciliare per coloro che non possono muoversi dalla propria 
Abitazione; 
Fisioterapia ambulatoriale individuali e di gruppo c/o la ns. palestra; 
Potenziamento del servizio d’assistenza mediante consulenze specialistiche  in ag-
giunta alle figure già presenti (esempio: visite neurologiche e fisiatriche). 
 

GESTIONE VOLONTARI e SCV 
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 vo-
lontariato per assistenza agli associati, con partecipazione a corsi di volontariato organiz-
zati dall’A.A.S. locale e dall’AISM Nazionale. 
Reclutamento di giovani ragazzi in Servizio Civile Nazionale, con l’obbiettivo di sensibiliz-
zarli e prepararli a svolgere tutte le attività sopraelencate; 

 

ATTIVITA’ di RACCOLTA FONDI , PROMOZIONE ed INFORMAZIONE 
Sensibilizzazione ed informazione, con raccolta fondi attraverso manifestazioni di caratte-
re nazionale e locale, nonché con distribuzione di materiale promozionale (La Gardenia 
dell’AISM, Le Erbe Aromatiche di AISM, la Mela di AISM, Stelle di Natale per il tuo albe-
ro, Lasciti testamentari, Settimana della SM, 5 x 1000…); 
Partecipazione e presenza alle varie feste e manifestazioni organizzate a nostro soste-
gno; 
Costante opera di affermazione dei diritti delle persone con SM e loro familiari, sensibiliz-
zazione degli amministratori pubblici, coinvolgimento totale dei rappresentanti del mondo 
sanitario locale e regionale (Dalla Carta dei Diritti all’Agenda SM 2020 al Barometro 
2018),  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 manifestazioni  a carattere Nazionale; 
Organizzazione e/o partecipazione ai convegni medico/scientifici, durante la settimana 
della SM.  
 
 

  Il Presidente 
                         Deborah Magaraci  
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PROGRAMMA ATTIVITÀ ANNO 2019 
 

Il Consiglio Direttivo Provinciale AISM di Pordenone, ha program-
mato le seguenti attività per l’anno 2019: 
 
 

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. Diffu-
sione della Carta dei Diritti delle persone con SM e relativa raccolta firme di sottoscrizio-
ne; 
SPORTELLO AISM dedicato alle informazioni su tutto ciò che concerne la Sclerosi Multi-
pla 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, non-
ché 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 riabilitazione tramite consultazioni di pubblicazioni sulla Sclerosi Multi-
pla 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 partico-
lare attenzione 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, consiglieri, liberi professionisti, forze di volontariato, giovani volontari in servi-
zio 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 e-
stive ed invernali, 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 pila-
tes, sono stati svolti momenti di aggregazione come gite, feste tematiche, escursioni, visi-
te 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 fisiotera-
piste e dalla psicologa; 
Incontri di ascolto e riflessione seguiti da volontari qualificati; 
Assemblea annuale dei soci; 
Incontri di informazioni con ditte specializzate negli ausili; 
Incontri di informazioni sui nuovi farmaci presentati dai medici neurologi del Centro Neu-
rologico di Pordenone per la S.M.; 
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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 ge-
nere), presso uffici per pratiche e commissioni varie, presso luoghi di aggregazione 
(pizzerie, feste paesane, manifestazioni locali e nazionali, mostre, castagnate, grigliate, 
concerti, convegni medici ecc. ecc.) 
 

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; 
Potenziamento del servizio d’assistenza mediante consulenze specialistiche  in ag-
giunta alle figure già presenti (esempio: neurologo). 
 

GESTIONE VOLONTARI e SCV 
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 vo-
lontariato per assistenza agli associati, con partecipazione a corsi di volontariato organiz-
zati dall’A.S.S. locale e dall’AISM Nazionale. 

 

ATTIVITA’ di RACCOLTA FONDI , PROMOZIONE ed INFORMAZIONE 
Sensibilizzazione ed informazione, con raccolta fondi attraverso manifestazioni  di carat-
tere nazionale e locale, nonché con distribuzione di materiale promozionale (La Garden-
sia dell’AISM, la Mela di AISM, Stelle di Natale per il tuo albero, Lasciti testamentari, Set-
timana della SM, 5 x 1000…); 
Partecipazione e presenza alle varie feste e manifestazioni organizzate a nostro soste-
gno; 
Costante opera di affermazione dei diritti delle persone con SM e loro familiari, sensibiliz-
zazione degli amministratori pubblici, coinvolgimento totale dei rappresentanti del mondo 
sanitario locale e regionale (Dalla Carta dei Diritti all’Agenda SM e Barometro della SM),  
informazione e formazione dell’opinione pubblica sulla sclerosi multipla, le sue problema-
tiche, lo stato della ricerca scientifica, nuove terapie per curare la malattia, le possibilità 
d’assistenza e cura sul territorio tramite manifestazioni  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, 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: Co-
mune di Pordenone per Peba); 
Realizzare eventi che aiutino e sostengano la ricerca scientifica della nostra fondazione.  
 
           Il Presidente 
        Deborah Magaraci  
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BILANCI ECONOMICI SEZIONE di PORDENONE 
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RELAZIONE DEL TESORIERE 

  



LA MAPPA STRATEGICA 

14 



15 




