Razionale Scientifico

AMAR-ODV (Associazione Malattie Autoimmuni
Rare-Organizzazione Di Volontariato) & I'asso-
ciazione di riferimento nazionale delle malattie
autoimmuni rare. ben 44 del totale (680 circa)
delle patologie identificate dal Decreto n.279
del 2001 integrato dal DPCM 12 gennaio 2017.
Fra le vasculiti di suddette malattie la SINDROME
DI COGAN e certamente una delle piu rare. di
difficile diagnosi e soprattutto con trattamento
molto complesso. La regione Emilia Romagna ha
identificato come unici centri di riferimento re-
gionali I'UOC di oculistica dell’AOU di Parma per
la componente oculare, e la UOC di reumatolo-
gia dell’AUSL di Reggio Emilia per la parte siste-
mica (vasculitica). AMAR-ODV nata nel 2004 ha
organizzato nel marzo 2005 il primo congresso a
Forli ed in quella occasione la prof.ssa lelka Or-
soni della UOC di oculistica di Parma ha illustrato
questa patologia nell’'ambito delle malattie rare
con interessamento oculare; il Prof Claudio Vici-
ni di Forli ha relazionato sulle malattie rare con
ipoacusia e la dott.ssa Laura Zavota sulle malat-
tie rare in pediatria. Sempre la prof.ssa Orsoni
ha descritto nel 2009. in altro convegno organiz-
zato da AMAR. “ Le malattie autoimmuni ocu-
lari oggi” e nel 2016 “La sindrome di Cogan e la
malattia di Behcet: cosa le distingue”. La Dott.
ssa L.Zavota nel 2010 a Forli ha parlato di “Poli-
farmacoterapia immunosoppressiva nelle malat-
tie autoimmuni”. La dott.ssa Pierangela Rubino
ha presentato a Forli “La Sindrome di Cogan”
nel maggio 2026 in occasione dell’'ultimo conve-
gno organizzato da AMAR. Questa stretta col-
laborazione fra AMAR e la oculistica di Parma &
legata alla copiosa casistica di questa patologia
che suddetta UOC ha costruito negli anni. L'oc-
casione attuale e quella di un ulteriore appro-
fondimento di questa malattia autoimmune rara
nell'obiettivo di migliorarne i ritardi diagnostici
e la prognosi di questi malati spesso molto gio-
vani.
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COORDINAMENTO SCIENTIFICO
Pierangela Rubino
medico dirigente UOC Oculistica AOU Parma

COMITATO SCIENTIFICO
Pierangela Rubino - Paolo Mora - Pino Gino Perini



PROGRAMMA SCIENTIFICO
Venerdi 22 gennaio 2027

13.30 Registrazione dei partecipanti
13.45 Introduzione-Saluti istituzionali
14.00 Ricordo della Prof.ssa Jelka G. Orsoni:

Laura Zavota, Pierangela Rubino,
Paolo Mora

Moderatori: Luciano Sighinolfi, Paola Madda-
lena Ferrari, Luca Cimino

14.15 AMAR-ODV a 23 anni dalla nascita
Pino Gino Perini - Forli

14.40 Malattie Rare: passato. presente e futuro
Domenica Taruscio - Roma

15.00 Occhio rosso, ipoacusia: quando sospettare

una Sindrome di Cogan
Pierangela Rubino - Parma

Moderatori: Enrico Pasanisi, Paolo Mora

15.30 Le ipoacusie autoimmuni
Andrea Bacciu - Parma

15.50 Limpianto cocleare nelle ipoacusie
autoimmuni
Vincenzo Vincenti - Parma

16.10 Vasculiti e Sindrome di Cogan
Francesco Muratore - Reggio Emilia

16.30 Coffee break

Moderatori e discussant: Paolo Mora, Laura
Zavota, Riccardo Coppi

17.00 Il trattamento della Sindrome di Cogan
Daniele Santilli — Parma

17.30 Sindrome di Cogan: quando I'inflammazione
coinvolge il sistema nervoso
Susanna Guttmann - Rep. di San Marino

Moderatori: Paolo Mora, Pierangela Rubino,
Vincenzo Vincenti

18.00 Malattia di Cogan: ruolo dell’imaging
Livia Ruffini - Parma

18.30 Casi Clinici Oculistici
19.00 Casi clinici ORL
19.30 Discussione e conclusioni

19.45 Chiusura del convegno.

FACULTY

Andrea Bacciu (Parma):

Professore associato di Audiologia UOC di ORL e Oto-
neurochirurgia AOU di Parma.

Luca Cimino (Reggio Emilia):

Universita di Modena e Reggio Emilia. SSD Immuno-
logia Oculare AUSL IRCCS Reggio Emilia.

Riccardo Coppi (Forli):

Vicepresidente AMAR-ODV. Medico di Medicina
Generale.

Paola Maddalena Ferrari (Milano):

Avvocato e collaboratrice con “Sole 24 ore sanita”.

Susanna Guttmann (RSM):
Gia Direttore UO Neurologia Ospedale di Stato.

Paolo Mora (Parma):
Direttore UOC di Oculistica AOU di Parma.

Francesco Muratore (Reggio Emilia):

SC Reumatologia. AUSL-IRCCS di Reggio Emi-
lia; Universita degli studi di Modena e Reggio
Emilia.

Enrico Pasanisi (Parma):

Direttore SC ORL e Otoneurochirurgia AOU di
Parma. Professore ordinario di ORL Universita di
Parma.

Pino Gino Perini (Forli):

Presidente AMAR-ODV. Gia Alta Professionalita
in Reumatologia e Dirigente Medicina Interna
AUSL di Forli.

Pierangela Rubino (Parma):

Dirigente medico oculista ambulatorio malattie
autoimmuni ed inflammatorie AOU di Parma.

Livia Ruffini (Parma):
Direttore SC Medicina Nucleare AOU di Parma.

Daniele Santilli (Parma):

Dirigente medico reumatologo. SS di Medicina
Interna e Reumatologia. AOU di Parma.

Luciano Sighinolfi (Modena):

Presidente CCRQ (Comitato Consultivo Regiona-
le per la Qualita dei servizi dal lato del cittadi-
no) Regione Emilia-Romagna.

Domenica Taruscio (Roma):

Gia Direttore Centro Nazionale Malattie Rare.
Istituto Superiore di Sanita. Presidente Centro
Studi KOS - Scienza, Arte, Societa.

Vincenzo Vincenti (Parma):

Professore associato di ORL. Direttore UOS di
audiologia e ORL Pediatrica AOU di Parma

Laura Zavota (Parma):
Reumatologa pediatra.



