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Festeggiamo i 10 anni!

Siamo entusiasti di pubblicare la
nostra 41° edizione di The
Pledge, |a newsletter trimestrale
della comunita globale EHE e
delle organizzazioni no profit EHE
che lavorano instancabilmente
per rappresentarla.

E stato un vero onore
documentare le attivita di tutti
coloro che sono stati coinvolti
negli ultimi dieci anni e
condividere cosl tante storie
ispiratrici.
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Ci auguriamo che le numerose
storie incluse nelle pagine
seguenti vi piacciano. Sono
esempi lampanti del mantra del

gruppo:

"Pa soli siamo RARI insieme
siamo FORTI!"®

Just Live

J| gzt



La conferenza EHE360, ospitata
dallEHE Foundation per le
comunita globali di Pazienti,
medici e ricercatori, & stata ancora
una volta un enorme successo. |
dettagli possono essere trovati sul
Nnostro sito web. Sono ora
disponibili anche le registrazioni
video di tutte le sessioni.
https://www.ehe-
italia.it/conferenza-globale-dei-
Pazienti-25

Hugh Leonard ha partecipato
allimportante conferenza iDR25
sul repurposing tenutasi ad
Amsterdam ed e stato lieto di
poter parlare dellEHE e dei
sarcomi ultra rari in generale.

EHE Italia Non Solo Laura ODV ha
partecipato a due importanti
webinar. Il primo é stato con
Iltalian Sarcoma Group focalizzato
sui sarcomi ultra rari. Il secondo
con la Societa Italiana di Anatomia
Patologica il quale si é
concentrato sul miglioramento
della diagnosi dellEHE.
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In tutti i settori, le raccolte fondi
Michelle Hughes ha partecipato locali hanno continuato a
alla HYROX Race di New York con  generare finanziamenti
il marito Ty, sponsorizzata da significativi per promuovere la
Puma. Cio ha fornito una grande ricerca sullEHE
visibilita per lEHE, con la raccolta
fondi destinata a finanziare la
ricerca canadese sullEHE.

'EHE Foundation e stata
entusiasta di annunciare che Ia
loro campagna di sovvenzioni per
il 2025 é stata ufficialmente

aperta. Consulta la loro sezione Ulteriori dettagli su queste storie, e

Ricerca per maggiori dettagli. molto altro, sono disponibili in
questa edizione
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01 Supporto e Sostegno
ai Pazienti

Un'area chiave di interesse per tutte le
Fondazioni EHE e la comunita globale dei
Pazienti EHE e il supporto e il sostegno dei
Pazienti.

La maggior parte del supporto ai Pazienti e
fornita attraverso le piattaforme social media
EHE stabilite dai Pazienti stessi, mentre le
attivita di advocacy sono svolte anche dalle
entita del Gruppo EHE nelle loro rispettive
regioni.

Indipendentemente dal formato, la comunita
EHE continua a lavorare per creare una
maggiore consapevolezza sul’EHE, migliorare
il supporto per i Pazienti stessi e ottenere una
maggiore attenzione alla ricerca necessaria
per sconfiggere questa malattia.

Aggiornamenti e articoli sulle attivita del
Gruppo EHE in queste aree chiave sono
disponibili nelle pagine seguenti. Ci auguriamo
che li troviate stimolanti.



Ad aprile, lEHE Foundation ha ospitato la
Conferenza globale dei Pazienti EHE 360 2025.
Si e trattato di un altro eccellente convegno
EHE che ha riunito la comunita globale EHE per
lapprendimento, la collaborazione e la
connessione. Oltre 200 partecipanti
provenienti da un numero record di 25 paesi
sono stati uniti da una missione comune:
promuovere il progresso nella ricerca, nel
trattamento e nella cura dei Pazienti affetti da
EHE.

Questo evento virtuale della durata di due
giorni ha posto laccento sulleducazione dei
Pazienti e dei caregiver, consentendo alle
persone di diventare partner informati e attivi
nel proprio percorso di cura. Durante 1a
conferenza, un panel internazionale composto
da medici, ricercatori e sostenitori di primo
piano ha condiviso gli ultimi sviluppi nella
scienza dellEHE, i trattamenti emergenti, le
ricerche allavanguardia e i dati relativi
allesperienza dei Pazienti. Le loro presentazioni
hanno infuso energia e ottimismo nella
comunita riguardo ai progressi compiuti verso
terapie efficaci per questo tumore vascolare
ultra-raro.

Tra i momenti salienti dei due giorni vi & stato il
discorso di apertura del dottor Brian Rubin
intitolato “Riflessioni su 10 anni di scoperte e
prospettive future”, che ha aiutato la comunita
dei Pazienti non solo a comprendere quanto &
stato realizzato negli ultimi dieci anni, ma anche
quanta ricerca & in corso, dando una reale
speranza per il futuro.

Brian Rubin, MD, PhD
Cleveland Clinic

KEYNOTE | Reflection on 10 Years
of Discovery & Future Perspectives
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Come negli anni precedenti, la conferenza ha
fornito approfondimenti su una serie di aree
diverse, tra cui la biologia dellEHE e i
biomarcatori, gli studi clinici, il monitoraggio
della malattia, affrontando cio che & stabile e cio
che & in progressione, il ruolo dei Pazienti nel
promuovere la ricerca e le diverse opzioni
terapeutiche per IEHE epatico.

EHE Biology
& Biomarkers

RECORDED

FIGHTEHE.ORG APRIL 10, 2025

2025 GLOBAL
PATIENT CONFERENCE

EHE Tumor Monitoring:
What is Stable?
What is Progression?

EME Growth - Why

How Scans & Imaging Inform Ass
isions We Need a Better Tool in Our Box

Treatment Dec}

RECORDED

FIGHTEHE.ORG PR

2025 GLOBAL
PATIENT CONFERENCE

Una delle sessioni preferite dai Pazienti & stata
ancora una volta la tavola rotonda di chiusura
“‘Chiedi allesperto’, in cui un gruppo di medici
specializzati in EHE ha risposto a una vasta
gamma di domande. Il 2025 non ha deluso le
aspettative, con i dottori D'Amato, D'Angelo,
Chen e Gupta che hanno risposto alle
domande inviate dai Pazienti e dalla comunita
di sostegno ai Pazient.

‘ ASK THE EXPERT PANEL
’ ( 2

RECORDLD
APRIL 11, 2025

FIGHTEHE ORG "
2025 GLOBAL
PATIENT CONFERENCE




L'EHE Foundation ha esteso i suoi pill sentiti
ringraziamenti ai medici, ai ricercatori, ai
professionisti del settore e a tutti gli altri relatori,
che hanno contribuito con il loro tempo a far
parte di questo importante evento. Un sincero
ringraziamento e stato esteso anche agli
sponsor dellevento, Vivace Therapeutics e
SpringWorks Therapeutics, che hanno
contribuito a rendere possibile questa
conferenza.

Vi vace

therapeutics

¥ SpringWorks®

Infine, forse la gratitudine pitl profonda va
estesa ai Pazienti, ai caregiver e ai sostenitori
della malattia EHE, poiché & stata la loro
presenza e il loro impegno a rendere ancora
una volta EHE 360 un'esperienza cosl
significativa.

L’EHE Foundation & giustamente orgogliosa di
celebrare il successo della EHE 360 Global
Patient Conference 2025. Insieme, stanno
contribuendo a portare avanti un futuro in cui
le persone che vivono con IlEHE abbiano pit
risposte, migliori opzioni di trattamento e una
rinnovata speranza.

Questa conferenza non solo ha evidenziato |
progressi scientifici e clinici, ma ha anche
Promosso un senso di connessione e di
condivisione di intenti, ricordando a tutti che,
sebbene IEHE sia ultra-raro, nessuno lo affronta
da solo. Noi di The Pledge vogliamo
aggiungere i nostri ringraziamenti a tutti coloro
che hanno contribuito alla conferenza e
congratularci con 'lEHE Foundation per la
realizzazione di un altro evento straordinario.

EHE ITALIA & lieta di annunciare che le
registrazioni della EHE 360 Global Patient
Conference 2025 sono ora disponibili per la
visualizzazione. Sia che tu abbia partecipato
allevento e desideri rivedere le tue sessioni
preferite o che ti sia perso la conferenza dal
VIVO, Ora puoi accedere a queste discussioni
essenziali a tuo piacimento a https//www .ehe-
italia.it/conferenza-globale-dei-Pazienti-25

sswmie s [TALIAN
“isstic: SARCOMA
GROUP

EHE Italia & un entusiasta sostenitore dellltalian
Sarcoma Group (ISG), organizzazione che
riunisce gli specialisti italiani dei sarcomi in pit
discipline e fornisce una piattaforma per la
collaborazione, la comunicazione e la
condivisione di esperienze. Allinizio di aprile,
ISG ha tenuto il suo Annual Meeting 2025 ed
EHE Italia & stata felice di poter partecipare,
come ha spiegato Andrei lvanescu, Presidente
di EHE Italia:

Questa settimana, dal 3 al 5 aprile, abbiamo
vissuto un momento speciale partecipando
all'’Annual Meeting di Italian Sarcoma Group.
Un evento che ogni anno raccoglie oltre
200 esperti da diversi ambiti, tra ricercatori,
clinici, chirurghi, ortopedici, radiologi e
anatomo patologi, tutti uniti da un obiettivo
comune: aggiornarsi, confrontarsi e
collaborare per migliorare il trattamento dei
sarcomi e fare la differenza nella vita dei
Pazienti.

Da due anni, questo prezioso appuntamento
si € arricchito di una novita fondamentale:la
partecipazione delle Associazioni Pazienti.
Un'opportunita unica per ascoltarei
progressi sulle specifiche istologie e per
instaurare un dialogo diretto con gli
specialisti, unendo le esperienze umane alle
competenze mediche.
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La nostra Associazione ha avuto I'onore di
essere presente a questo incontro, sia
giovedi mattina durante I'evento dedicato ai
Pazienti, che nel corso delle sessioni
riservate agli specialisti. Nei prossimi giorni
vi racconteremo le novita pit rilevanti
emerse per noi Pazienti. Nel frattempo,
vogliamo esprimere la nostra gratitudine al
team ISG per aver reso possibile la nostra
partecipazione e ai medici che, con
dedizione e apertura, ci hanno parlato di
EHE e delle importanti conquiste che stanno
migliorando il futuro per tutti noi.

Con il cuore pieno di speranza e fiducia,
continuiamo a camminare insieme su
questa strada verso il progresso.

Allinizio di maggio, Hugh Leonard, presidente
dellEHE Rare Cancer Charity (UK), & stato lieto
di partecipare alla conferenza sul repurposing
dei farmaci, IDR25, in rapida crescita e potente,
presso 1o splendido Felix Meritis di Amsterdam!
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In qualita di evento globale, IDR25 Medicines
Reimagined ha attirato un numero ancora
maggiore di appassionati di repurposing
rispetto allo scorso anno, riunendo oltre 300
opinion leader, ricercatori e sostenitori dei
Pazienti per guidare collettivamente
linnovazione per il repurposing in Europa e
oltre.

La conferenza & stata caratterizzata da quattro
percorsi realizzati nellarco di due giornate;

1. Riutilizzo per i meno serviti, tra cui malattie
rare, tumori rari, malattie infettive e pediatria

2. Percorsi per laccesso dei Pazienti

3. Disegni di sperimentazione innovativi

4. Lintelligenza artificiale nel riposizionamento

dei farmaci

Hugh Leonard & stato anche lieto di essere
stato invitato a parlare durante la sessione
"Repurposing for the under-served, including
rare diseases, rare cancers, infectious diseases
and pediatrics” il primo giorno.

Hugh ha affrontato un argomento che lo
appassiona, ovvero le sfide affrontate dalle
malattie ultra-rare (URD). Il suo intervento era
intitolato "Repurposing for Ultra Rare Diseases -
Critical but flawed". Perché critico? A causa del
disperato bisogno insoddisfatto dei Pazienti di
malattie ultra rare. E perché imperfetto? Perché
il repurposing non € in grado di progredire nei
tempi richiesti; sta affrontando molte delle
stesse barriere di ventanni fa; e sicuramente
non soddisfa il bisogno criticol




Hugh ha spiegato:

Vorrei illustrare alcune delle sfide principali
che devono affrontare le URD (Malattie Ultra
Rare). Abbiamo esperienza diretta di queste
sfide con I'EHE, grazie al lavoro che abbiamo
svolto negli ultimi tre anni cercando di
compiere progressi nel riutilizzo del
Sirolimus per I'EHE. Ritengo che le autorita
di regolamentazione non comprendano
affatto la gravita della situazione che sta
affrontando la nostra comunita di Pazienti.
Dobbiamo continuare ad abbattere le
barriere e spingere le autorita di
regolamentazione a cambiare. Ma volevo
anche chiarire che ci sono altri attori nel
processo complessivo che possono anche
scendere a compromessi e creare un
ambiente favorevole al repurposing dei
farmaci. La realta & che la maggior parte dei
nuovi farmaci per le URD arrivera attraverso
il percorso del repurposing, quindi questo
deve essere il nostro obiettivo principale.

Oltre ai quattro percorsi chiave, la conferenza
ha esplorato una vasta gamma di argomenti e
ha incoraggiato la discussione sulle potenziali
soluzioni alle varie sfide. Alcuni dei temi chiave
trattati nei due giorni sono stati:

)

The role of AI in drug
repurposing

We delved into different ways in

which Al is supporting the
repurposing journey, as well as
the innovation and challenges
in the ethical and effective use
of these rapidly advancing
technologies in the world of
heaith data.

©

Drug repurposing for
under-served
populations

we discussed the challanges of
traditional drug development
for under-served populations,
showcasing how drug

ng addresses these

d can deliver

&

Innovative trial designs
and patient centricity in
drug repurposing

We explored the practical
application of innovative trial
designs, highlighting case
studies that demonstrate how
these novel approaches are put
into practico in real-world
settings, keeping patients at
the heart of the process.

=

Existing pathways for
patient access,
opportunities and
incentives for drug
repurposing

We explored current pathways
and opportunities to improve
patient access to treatments,
highlighting existing
infrastructure and regulatory
framewarks that can be used to
accelerate drug development
and approval.

Hugh ha continuato:

©

A sustainable business
model for drug
repurposing

We discussed strategies for
creating an economically
sustainable business model for
drug repurposing, covering
mixed economies, intellectual
property and innovative
financing mechanisms.

The importance of
collaborations and
treating drug
repurposing as a team
sport

We discussed drug repurposing,
a5 a team sport while
highlighting case studies from
teams collabarating across
sectors in international and
impactful drug repurposing
projects.

Si tratta di un forum davvero potente che
lavora duramente per tanti gruppi di
Pazienti. Mi auguro che possano continuare
a portare avanti e accelerare il cambiamento
e, naturalmente, lo sviluppo di nuovi
farmaci. Hanno ottime associazioni e
partner eccellenti pronti a contribuire con
finanziamenti alla ricerca in corso sul
repurposing dei farmaci. Partecipero
sicuramente all'IDR26 e mi congratulo con
tutti coloro che sono coinvolti per i risultati
che stanno ottenendo.

Noi di The Pledge desideriamo unirci a Hugh
nel congratularci con tutti coloro che hanno
reso possibile questa importante conferenza e
nel congratularci per il rapido aumento
dellinteresse e dei risultati ottenuti da
un'iniziativa cosi significativa.
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Allinizio di giugno, Michelle Hughes in Canada
ha pubblicato la notizia e un fantastico video
della sua ultima sfida, la HYROX Race a New
York City. Michelle & stata sponsorizzata da
Puma, contribuendo ad aumentare la sua
visibilita e a diffondere la consapevolezza
SUllEHE. Come sempre, la nostra community
globale EHE & stata al fianco di Michelle per
tutto il tempo, come ha spiegato:

Vi ho portati tutti con me durante la nostra
gara HYROX a New York lo scorso fine
settimana! Il mio obiettivo per la Living List
2025 & ora completo! Da oltre un anno sto
intraprendendo un percorso di crescita
lenta, quindi fare questi eventi divertenti mi
aiuta a ricordarmi quanto sono ancora viva.
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Amiamo il tuo desiderio e la tua
determinazione, Michelle, e la tua ferrea volonta
di non lasciare che IEHE definisca te stessa o la
tua vita. E semplicemente meraviglioso. E
congratulazioni anche a Ty per averti sostenuto
in questo percorso.
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Denise Robinson, Direttore Esecutivo e
Direttore della Ricerca dellEHE Foundation, ha
avuto il privilegio di rappresentare la
Fondazione e la comunita EHE globale allASCO
Annual Meeting 2025 di Chicago, dove decine
di migliaia di professionisti delloncologia
globale si sono riuniti per condividere le
CONOscenze con un impegno mirato per
sconfiggere il cancro.

2025 ASCO
ANNUAL MEETING

Patient
Advocate

Oltre ad avere la possibilita di parlare con molti
operatori sanitari per i sarcomi, che sono molto
amati e apprezzati dai Pazienti EHE e dalla
comunita, Denise ha avuto lopportunita di
partecipare a sessioni e incontri in cui e stato
evidenziato IEHE ed & stata enfatizzata la
scienza del sarcoma ultra-raro. Ecco alcuni
punti salienti:

Riunione semestrale della SARC

Si & tenuta poco prima dellapertura dellASCO,
dove, cosa importante, & stato annunciato un
nuovo studio sullEHE dal dottor Michael
Wagner, del Dana-Farber Cancer Institute. Lo
studio, intitolato “Studio di fase Il sul Nab-
Sirolimus in Pazienti con EHE progressiva o

sintomatica’, dovrebbe iniziare alla fine del
2025. Una volta definiti i dettagli, la Fondazione
invitera il dottor Wagner a discutere questa
opportunita di studio con la nostra comunita di
Pazienti. Seguiranno ulteriori informazioni.
Siamo grati al dottor Wagner, a Stephen Young,
CEO della SARC, e ai numerosi esperti che
hanno sostenuto la progettazione di questo
studio.

SARCO046: A Phase |l Trial of Nab-
Sirolimus in Patients With
Progressing or Symptomatic
Epithelioid Hemangioendothelioma

(R

Sarcomi ultra-rari: come andare avanti?

In questa sessione formativa, diversi esperti di
sarcomi hanno discusso il panorama e le sfide
dei sarcomi ultra-rari.

1. Ladottssa Stacchiotti, della Fondazione
IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori di
Milano, ha sottolineato limportanza di
discutere in modo specifico della malattia
nello sviluppo di trattamenti per i sarcomi
ultra-rari.

2. Il dottor Kevin Jones, dellUniversita dello
Utah, ha sottolineato limportanza dei
modelli preclinici nei sarcomi ultra-rari e 1a
loro dipendenza dalla donazione di tessuti
per o sviluppo dei modelli.

3. Il dottor Mrinal Gounder, del Memorial
Sloan Kettering Cancer Center, ha
evidenziato le sfide nello sviluppo dei
farmaci e ha sottolineato che per i sarcomi
ultra-rari & necessario un approccio
innovativo. Il dottor Gounder ha condiviso |
progressi nella scienza EHE del Rubin Lab,
gli inibitori TEAD in fase di sviluppo e |
risultati incoraggianti dello studio VT-3989
di fase I/Il attualmente in corso.

12



Eterogeneita nell'emangioendotelioma
epitelioide (EHE): approfondimenti sui
percorsi tumorali comuni e specifici per
organo

Il dottor Tom Wei-Wu Chen, dellOspedale
Nazionale dellUniversita di Taiwan, ha
presentato questo poster in cui lui e i suoi
colleghi hanno ipotizzato che i tumori EHE
provenienti da organi diversi rappresentino
cellule tumorali distinte e che la comprensione
dei percorsi chiave associati a questa
eterogeneita potrebbe portare allo sviluppo di
terapie migliorate. Il loro studio ha scoperto che
i cluster comuni e specifici per organo
rappresentano diversi gruppi di cellule EHE con
percorsi alterati in modo differenziale. | dati
hanno illustrato che i cluster comuni
mostravano un'elevata correlazione con il
percorso mTORC], spiegando potenzialmente |l
beneficio riportato del sirolimus nellEHE.

Nuovi farmaci per i sarcomi rari: essere
creativi

|| dottor Andrew Wanger, del Dana-Farber
Cancer Institute, ha osservato che i sarcomi
ultra-rari possono e devono essere studiati
come malattie distinte, cosa su cui concordano
le fondazioni EHE. Il dottor Wagner fa parte del
Comitato esecutivo della piattaforma PUSH, un
consorzio di medici, scienziati e sostenitori
impegnati a promuovere la ricerca sui sarcomi
ultra-rari (Pushing Ultra-rare Sarcomas beyond
Hope, PUSH).
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Le fondazioni EHE hanno partecipato
attivamente allo sviluppo di PUSH, con Denise
Robinson dellEHE Foundation e Hugh Leonard
della EHE Rare Cancer Charity UK, entrambi
membri del Comitato esecutivo di PUSH. Le
fondazioni EHE e la comunita globale di
Pazienti EHE che servono sono enormemente
grate per gli sforzi significativi di tutti i medici
esperti e ricercatori che stanno lavorando per
comprendere meglio 'lEHE e sviluppare cosi
trattamenti migliori. Tuttavia, cé ancora molto
da fare. La difesa dellEHE allinterno della
comunita scientifica clinica & fondamentale per
sfruttare lincredibile slancio gia acquisito nella
ricerca di trattamenti efficaci e per migliorare la
vita delle persone con diagnosi di EHE. Grazie al
generoso sostegno della nostra comunita
globale, le fondazioni EHE continueranno a
lavorare insieme per identificare e accelerare
progetti di ricerca e collaborazioni innovative
SUllEHE, attirando cosi linteresse di alcune delle
istituzioni pit importanti al mondo verso la
nostra malattia. Desideriamo ringraziare Denise
per aver rappresentato le fondazioni EHE
allASCO 2025.

La 15a conferenza annuale della Sarcoma
Patient Advocacy Global Network (SPAGN) si &
tenuta questanno allinizio di aprile a
Washington D.C, negli Stati Uniti, ed & stata
co-ospitata dal National Cancer Institute (NCD,
sottolineando limportanza della collaborazione
internazionale nella difesa dei malati di
sarcoma. La comunita EHE era rappresentata
dai membri dellEHE Foundation. Denise
Robinson, direttore esecutivo e direttore della
ricerca dellEHE Foundation, ha commentato:

In qualita di sostenitori di lunga data e ora
nuovi membri della SPAGN, insieme alla EHE
Rare Cancer Charity UK, siamo stati
entusiasti di unirci ad altre organizzazioni di
sostegno affiliate per dare voce ai Pazienti
affetti da EHE su un palcoscenico globale.
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La conferenza si & svolta nellarco di tre giorni,
con i seguenti obiettivi principali:

Giorno 1: Il potere della collaborazione

LLa conferenza & iniziata con un discorso
introduttivo del dottor William Tap, oncologo
medico presso il Memorial Sloan Kettering
Cancer Center, che ha sottolineato il potenziale
trasformativo della collaborazione tra
professionisti sanitari e difensori dei diritti dei
Pazienti. Le sessioni successive hanno
approfondito loncologia di precisione e le sfide
legate allaccesso alla ricerca e alle cure nei
paesi a basso e medio reddito, con gli
approfondimenti del dottor Satish Gopal del
Center for Global Health dellNCI. Una tavola
rotonda sulla ricerca in collaborazione con i
Pazienti ha sottolineato limportanza di
coinvolgere i Pazienti attraverso la partnership
con le organizzazioni di difesa dei Pazienti nel
processo di ricerca per ottenere risultati
significativi.

Giorno 2: Dati dei Pazienti e sperimentazioni
cliniche

Il secondo giorno é stato dedicato
allimportanza dei dati dei Pazienti nella ricerca,
con presentazioni didattiche sui dati relativi
allesperienza dei Pazienti (PED) raccolti da fonti
quali registri globali dei Pazienti, strumenti di
valutazione dei risultati riferiti dai Pazienti e
sondaggi. La dottoressa Verena Loidl,
ricercatrice e sostenitrice dei Pazienti, ha
presentato i risultati del sondaggio globale sulla
diagnosi dei Pazienti affetti da sarcoma
condotto da SPAGN, mettendo in luce le
esperienze diagnostiche dei Pazienti affetti da
sarcoma in tutto il mondo.

In una sessione dedicata alle sperimentazioni
cliniche, la dottssa Silvia Stacchiotti, ha
condiviso i progressi del progetto PUSH
(Pushing Ultra-Rare Sarcomas Beyond Hope),
unimportante iniziativa sostenuta dalle
fondazioni EHE e di cui Denise Robinson e
Hugh Leonard sono membri del comitato
esecutivo.

i
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Denise Robinson dellEHE Foundation ha
fornito una visione approfondita della
prospettiva dei Pazienti nelle sperimentazioni
cliniche, sottolineando come il contributo dei
Pazienti dovrebbe influenzare la pianificazione
delle sperimentazioni cliniche e il processo
decisionale.

Denise ha anche contribuito a una tavola
rotonda che ha visto la partecipazione di
membri della SPAGN, dellindustria
farmaceutica e di Martha Donoghue della FDA.
La discussione si & concentrata sugli approcci
innovativi e sulle sfide uniche nella conduzione
di sperimentazioni per i sarcomi rari.
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Giorno 3: Empowerment e attenzione ai
giovani

L'ultimo giorno é stato dedicato all'esplorazione
di approcci multidisciplinari al trattamento del
sarcoma, con presentazioni sul miglioramento
del percorso diagnostico, sullimaging, sulla
chirurgia e sui progressi nella radioterapia. Una
sessione sullempowerment dei Pazienti ha
presentato progetti e iniziative di advocacy volti
a rafforzare la voce dei Pazienti. La conferenza
si & conclusa con un workshop dedicato alle
esigenze specifiche dei bambini e degli
adolescenti affetti da sarcoma, sottolineando
limportanza di un supporto psicosociale
personalizzato e di risorse specialistiche per |
Pazienti piti giovani. Maggie Cameron, direttrice
della comunicazione e dello sviluppo presso
'EHE Foundation e Paziente affetta da EHE, che
ha partecipato alla conferenza, ha dichiarato:

La partecipazione alla conferenza annuale
SPAGN ha offerto un'opportunita senza
precedenti per interagire con la comunita
globale dei sarcomi, I'NCI, i rappresentanti
farmaceutici e la FDA, condividendo
approfondimenti e rafforzando le
collaborazioni volte a migliorarei risultati
per le persone affette da EHE e altri sarcomi
rari. Come persona affetta da EHE, sono
entusiasta di poter far sentire la mia vocein
questo incontro.

Uno degli obiettivi principali di EHE ltalia Non
Solo Laura ODV, la fondazione EHE istituita in
[talia, & naturalmente quello di sostenere |
Pazienti affetti da EHE. Nellambito del proprio
lavoro in questo settore, EHE Italia si é
concentrata su una sfida fondamentale
riconosciuta dai Pazienti affetti da EHE a livello
globale. Andrei lvanescu di EHE Italia ha
dichiarato:

L'obiettivo principale della nostra
Associazione é quello di poter sostenere i
Pazienti affetti da Emangioendotelioma
epitelioide. A tal fine, abbiamo cercato di
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identificare le sfide piti grandi che i nostri
Pazienti devono affrontare, e una di queste &
la diagnosi. Molti dei nostri Pazienti hanno
infatti ricevuto una diagnosi errata, chein
alcuni casi ha portato anche a trattamenti
inefficaci e talvolta dannosi a causa dei
numerosi effetti collaterali.

Per questo motivo siamo lieti di presentare
un evento formativo di grande importanza
dal punto di vista scientifico, organizzato
dalla nostra Associazione in collaborazione
con la SIAPEC (Societa Italiana di Anatomia
Patologica): Conoscere e riconoscere
’Emangioendotelioma epitelioide.

%E%!TM!A

Webinar

CONOSCERE E RICONOSCERE
L’EMANGIOENDOTELIOMA EPITELIOIDE

L'obiettivo del webinar € aumentare le conoscenze sull'EHE tra gli
anatomo patologi in Italia, con focus sulla diagnosi.

PROGRAMMA SPEAKERS

[ Giovedi 8 Maggio 2025 Prof. Angelo Dei Tos
Universitd oi Padova
(Y 17:30-19:00

9 GoToWebinar

Benvenuto

Associazione Pazienti

cu
Introduzione al webinar
Profssa A Sapino

Discussione

Che cos’é I'EHE - Inquadramento clinico
Dott. G. Grignani

L'imaging dell'EHE - Inquadramento
radiologico
Dottssa T. Robba

Inquadramento diagnostico
Diagnosi differenziale

Casi clinici

Prof. A. Dei Tos, Dott. A. Righi
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Questo importante webinar si e tenuto il 9
maggio e mirava ad aumentare le conoscenze
della comunita medica sullEHE, con particolare
attenzione alla diagnosi. EHE lItalia e stata lieta
della partecipazione di personalita di spicco, tra
cui il Prof. Angelo Dei Tos, direttore di anatomia
patologica di Padova, e la Prof.ssa Anna Sapino,
direttore scientifico di Candiolo. L'evento é stato
sostenuto anche da importanti centri
specializzati nel sarcoma, guali 'lstituto di
Candiolo - IRCCS (TO), IAQ.U. Citta della Salute
e della Scienza di Torino (TO), llstituto
Ortopedico Rizzoli IRCCS (BO) e IUniversita
degli Studi di Padova.

Caterina Colaci di EHE Italia, lei stessa affetta da
EHE, ha illustrato gli obiettivi principali:

Questo webinar & stato progettato
esclusivamente per la comunita medica.
L'evento & stato anche accreditato ECM per
oncologi, biologi, tecnici radiologi e
anatomisti patologi, sostenendo questa
importante iniziativa per una patologia cosi
rara. Ma anche la diffusione dell'evento era
un fattore chiave, quindi abbiamo
incoraggiato la nostra comunita di Pazienti a
condividere questo evento coniloro
contatti nella comunita medica per aiutarci a
sensibilizzare maggiormente gli specialisti
sull'importanza di conoscere e riconoscere
I'EHE, in modo che un humero minore di
Pazienti debba affrontare le sfide e le
difficolta di una diagnosi errata.

Andrei lvanescu era felicissimo di aver potuto
organizzare levento:

Questo importante evento ha registrato
un'ottima partecipazione. Non siamo
ingenui, tuttavia, e sappiamo che questo
singolo webinar non bastera a risolvere le
complesse questioni associate alla diagnosi
di sarcomi cosi rari.

Ma noi di EHE Italia crediamo che questo
evento significhi una maggiore
consapevolezza dell'EHE all'interno della
comunita clinica e, se cid portera anche solo
un Pazientein piu a ricevere una diagnosi
corretta pit rapidamente in futuro, ne
saremo assolutamente felici.

Vogliamo congratularci con EHE [talia per aver
organizzato un evento cosl importante e per
aver collaborato con gruppi prestigiosi come la
Societa ltaliana di Anatomia Patologica. Si tratta
davvero di uniniziativa preziosa, che sono certo
verra replicata in altri paesi in futuro.

L’EHE Foundation & orgogliosa di annunciare
lingresso di due nuovi membri nel proprio
Consiglio di Amministrazione: Hollace D.
Leppert, DO, FACOI, e Krista Sheeley, BSN, RN.
Entrambi apportano alla missione della
Fondazione una vasta esperienza nel settore
sanitario, capacita di leadership e grande
passione. Denise Robinson, Direttore Esecutivo
e Direttore della Ricerca dellEHE Foundation,
ha dichiarato:

Siamo onorati di dare il benvenuto a Holly e
Krista nel CdA del’EHE Foundation. Non
vediamo l'ora di lavorare con loro e di
beneficiare delle loro conoscenze,
competenze e indicazioni mentre
continuiamo a crescere nella nostra
missione e lavoriamo per migliorarei
risultati per le persone affette da
Emangioendotelioma epitelioide (EHE)
attraverso l'istruzione, la ricerca e la difesa
dei diritti.

Anche noi di The Pledge desideriamo dare un
caloroso benvenuto a Krista e Holly nella
comunita globale EHE. Profili pit dettagliati
sono disponibili sul sito web dellEHE
Foundation, con una sintesi delle biografie nella
pagina successiva.
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Krista Sheeley, BSN, RN

L'impegno di Krista nei confronti della
comunita EHE & iniziato quando a suo figlio
Drew é stato diagnosticato IlEHE nel 2024. Da
allora, & diventata una sostenitrice
appassionata, sensibilizzando l'opinione
pubblica attraverso raccolte fondi locali e
iniziative di formazione e affiancando con
determinazione altre famiglie colpite da
guesta malattia rara.

Krista entra a far parte del Consiglio di
Amministrazione dellEHE Foundation con
oltre 23 anni di esperienza clinica nel settore
sanitario. Nel corso della sua carriera, ha
ricoperto diversi ruoli di leadership
infermieristica in contesti di terapia intensiva.
Con una profonda passione per la sicurezza
dei Pazienti e la gualita dellassistenza, Krista si
dedica a motivare gli operatori sanitari a dare
priorita al benessere dei Pazienti in tutti |
contesti di cura. Ha una vasta esperienza nella
valutazione della necessita medica, fungendo
da collegamento fondamentale tra operatori
sanitari, compagnie di assicurazione e Pazienti.

Inoltre, Krista ha oltre 12 anni di esperienza
nellanalisi dei rifiuti delle assicurazioni sanitarie
e nella difesa sia dei Pazienti che degli
ospedali, presentando ricorso contro decisioni
di rifiuto inappropriate. Le sue capacita di
leadership e di difesa sono una risorsa
preziosa per la missione dellEHE Foundation
di migliorare i risultati dei Pazienti e sostenere
la comunita EHE.

WELCOME NEW
EHE FOUNDATION
BOARD MEMBERS

THE

" “FOUNDATION

KRISTA SHEELEY
BSN, RN
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Hollace D. Leppert, DO, FACOI

La dottoressa Leppert entra a far parte del
Consiglio dellEHE Foundation con oltre 30
anni di esperienza nella medicing interna e
nella formazione medica. Laureata alla Eastern
Michigan University, ha conseguito il titolo di
Dottore in Osteopatia presso il Philadelphia
College of Osteopathic Medicine nel 1989.
Durante la sua permanenza al Parkview
Hospital di Filadelfia, & stata riconosciuta come
la clinica pili compassionevole per quattro
anni consecutivi ed & stata insignita del titolo
di insegnante clinica dellanno per sette volte.

La dottoressa Leppert ha mantenuto un
fiorente studio privato per oltre un decennio,
trasferendosi in Florida nel 2001 per diventare
socia dellinternal Medicine Associates (IMA),
dove si & occupata di una vasta popolazione
geriatrica. Ha continuato a praticare medicina
interna fino al suo pensionamento nel
settembre 2024.

LLa sua amicizia con John McFadden, Paziente
affetto da EHE e direttore della EHE
Foundation, unita alla sua esperienza diretta
dellimportanza fondamentale della diagnosi
precoce e dellapproccio di squadra alle
migliori opzioni terapeutiche, ha alimentato la
sua dedizione al progresso della ricerca, alla
sensibilizzazione e al sostegno della missione
dellEHE Foundation.

HOLLACE LEPPERT
DO, FACOI
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L'associazione benefica EHE Rare Cancer
Charity UK & stata entusiasta quando un
gruppo di studenti dellultimo anno del corso
di produzione televisiva dellUniversita di
Bournemouth li ha contattati chiedendo se
fosse possibile realizzare una diretta
streaming sUllEHE. L'associazione e stata
felicissima di essere stata scelta e
naturalmente ha accettato. Sally Baker,
Paziente affetta da EHE e amministratrice
dellassociazione, ha spiegato:

Solo un aggiornamento sul Live Stream che
gli studenti di Bournemouth stanno
realizzando venerdi 25 aprile. Penso chei
preparativi stiano andando bene. Hanno
fatto alcune riprese alla serata quiz di Kelly e
domani faranno alcune interviste/riprese al
Royal Marsden di Sutton. Alcuni di loro
hanno anche corso la Bournemouth 10k e
hanno raccolto fondi. Sono un gruppo di
giovani davvero impressionante.

Hugh ed io saremo alla produzione con Kim
e Sue, entrambe compagne di malattia.
Verremo tutti intervistati, il che & piuttosto
spaventoso!”.

Sia Hugh che Sally sono rimasti stupiti dalla
professionalita di tutto quando sono arrivati.
Sally ha detto:

Siamo rimasti stupiti dalla professionalita
dell'intera organizzazione. Era un vero
studio televisivo con un enorme cast di
giovani aspiranti specialisti televisivi pronti a
entrare in azione. Abbiamo fatto diverse
prove e poi siamo andati in onda dal vivo
all'ora di pranzo di venerdi. [l programma &
stato trasmesso in streaming sui social
media, il che & stato fantastico. Ci risulta che
sia stato visto quasi 1.000 volte, il che &
fantastico in termini di sensibilizzazione
sulla malattia. Non potremmo essere piu
grati a tuttoil team.
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L'associazione benefica EHE Rare Cancer
Charity e i Pazienti che hanno partecipato
desiderano ringraziare tutto il team che ha
realizzato il live streaming! Sono stati davvero

un team straordinario, come si pu® vedere qui.

Hugh desidera inoltre ringraziare il team di
ricerca del laboratorio del dottor Paul Huang

presso [Institute of Cancer Research di Sutton,

nel sud-est di Londra, che ha svolto un lavoro
eccellente nel spiegare il proprio operato nella
ricerca di risposte alle domande sullEHE e sui
sarcomi in generale.
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Chiunque desideri guardare la produzione del
live streaming puo trovarla allindirizzo:

https.//www.youtube.com/live/aaiméeyPxjLY?si
=seaZ20EHKzrKluOTO
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Tutti i nostri lettori sanno che pubblichiamo
regolarmente articoli sullimportanza di
raccogliere dati ed esperienze dei Pazienti.
Questi dati, guando raccolti per un gran
numero di Pazienti, costituiscono una miniera
di informazioni che medici e ricercatori
pPOssoNo analizzare e utilizzare per sviluppare
ipotesi sulla malattia e sulle ricerche che
potrebbero supportare tali teorie. Anche EHE
Italia ha voluto promuovere questa importante
iniziativa e il Registro Globale EHE, come ha
spiegato Caterina Colaci alla comunita italiana
dei Pazienti:

Abbiamo bisogno del vostro aiuto per
comprendere e caratterizzare meglio il
percorso dei Pazienti affetti da EHE. ||
Registro Globale dei Pazienti EHE & il primo
sforzo globale su larga scala progettato per
raccogliere informazioni dai Pazienti sulla
diagnosi, il trattamento, la progressione
della malattia e i sintomi. | dati collettivi
aiuteranno a rispondere alle domande sulla
malattia e sosterranno la comunita nello
sviluppo di standard di cura. Ai Pazienti che
si iscrivono al registro verra chiesto di
compilare dei questionari, con un
aggiornamento ogni 6 mesi delle
informazioni su possibili nuovi trattamenti,
sintomi o cambiamenti nella malattia. |
questionari possono essere compilati nei
momenti pitt opportuni per ciascun
Paziente.

Questo registro € uno strumento potente
che consente alle persone affette da
Emangioendotelioma epitelioide e ai loro
familiari di contribuire direttamente alla
ricerca volta a migliorare la nostra
comprensione dell'EHE.

Il Registro globale dei Pazienti affetti da EHE
€ molto piu di un semplice sistema di
raccolta dati. ll registro dara voce alla
comunita EHE. Chiunque, in qualsiasi parte
del mondo, abbia ricevuto una diagnosi di
Emangioendotelioma epitelioide pud
partecipare allo studio. Le informazioni che
condividerete sulla vostra esperienza con
I'EHE contribuiranno a informare medici e
ricercatori.

ISCRIVITI
OoGGI

EHEregistry.iamrare.org

EHE Global
’\}’ Patient Registry
Alcune indicazioni di supporto per la compilazione del Registro
Se hai difficolta con la lingua inglese, Google ti pud essere di
aiuto con il traduttore automatico.

Cliccando nel box evidenziato nellimmagine qui sotto ti tradurra
automaticamente tutti i sondaggi dall’inglese all’italiano.

« + 0 W s 3t
IAMRARE® [ - -

Select Account Type

Noi di The Pledge non potremmo essere pill
d'accordo. E difficile sopravvalutare
limportanza dei dati dei Pazienti. Sebbene |
dati di ogni singolo individuo possano essere
utili, il loro valore aumenta di diversi ordini di
grandezza una volta combinati con guelli di
altri Pazienti. Ecco perché & cosi importante
raccogliere i dati.

Chiediamo quindi a tutti i Pazienti che stanno
leggendo questo articolo e che non si sono
ancora iscritti al registro di farlo, se possibile. I
VOStro sostegno sara fondamentale. | dettagli
sul registro e su come accedervi sono riportati
in gquesta edizione di The Pledge. Saremo
enormemente grati a ogni singolo Paziente
che siiscrivera, perché questo fara la
differenza.
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L'EHE Foundation e stata entusiasta di
condividere ad aprile la notizia dellincontro
EHE a Washington, D.C., come ha spiegato
Maggie Cameron, Direttrice dello Sviluppo e
della Comunicazione dellEHE Foundation:

Cinque persone affette da EHE, in
rappresentanza di tre paesi, si sono riunite
domenica 13 aprile per un pranzo e un
momento di convivialita, segnando il primo
incontro di questo tipo negli Stati Uniti.
L’EHE Foundation era a Washington, D.C.
quello stesso fine settimana per partecipare
alla conferenza annuale della Sarcoma
Patient Advocacy Global Network (SPAGN) e
ha invitato chiunque nella zona potesse
unirsi a noi per qualche ora. Siamo stati
entusiasti di incontrare questo piccolo
gruppo di persone affette da EHE, che ha
rappresentato il pitt grande incontro di
Pazienti EHE mai tenuto negli Stati Uniti!
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Per me, questo incontro & stata la parte piu
importante del weekend. Mi sento pill che
mai in contatto con la comunita EHE! Vorrei
incoraggiare tutti i membri della nostra
comunita globale a mettersi in contatto con
le persone affette da EHE che vivono vicino
aloro e a cercare di trascorrere del tempo
con loro. E davvero magico!
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