Παρουσίαση του έργου και της συνεισφοράς του Συλλόγου ΕΛΠΙΔΑ στην αντιμετώπιση του καρκίνου της παιδικής ηλικίας 

Ως μέλος του Διοικητικού Συμβουλίου του ΕΛΠΙΔΑ και ως υπεύθυνη του τομέα Υγείας  είμαι, και νομίζω αντικατοπτρίζω τα συναισθήματα όλων μας, γεμάτη περηφάνια για τα πεπραγμένα μας, αλλά και στεναχώρια που η παγκόσμια ημέρα κατά του παιδικού καρκίνου είναι η 2η επέτειος που λείπει ανάμεσά μας η Ιδρυτική μας Πρόεδρος, η Μαριάννα η Βαρδινογιάννη.
Είμαι γεμάτη περηφάνια, διότι τις τελευταίες δεκαετίες μέσω του συλλόγου μας, πήρε σάρκα και οστά στην Ελλάδα το όνειρο, η σκέψη και η ελπίδα που είχε η Ιδρυτική μας Πρόεδρος, η σημερινή μας Πρόεδρος και τα μέλη των διοικητικών μας συμβουλίων διαχρονικά,  τα παιδιά και οι έφηβοι που πάσχουν από καρκίνο (αιματολογικό και συμπαγών οργάνων) να έχουν την καλύτερη αντιμετώπιση, σύμφωνα με τα διεθνή δεδομένα. Στο σημείο αυτό θέλω και εγώ να ευχαριστήσω ιδιαίτερα τους εκπροσώπους του Υπουργείου Υγείας που βρίσκονται πάντα δίπλα μας και πάντα στους μικρούς ασθενείς. Τα τελευταία 35 χρόνια, η ΕΛΠΙΔΑ ανάπτυξε και υλοποίησε στον τομέα της Υγείας 10 πρωταρχικούς στόχους:
1. Δημιουργία και σταθερή, διαχρονική υποστήριξη της πρώτης αμιγώς παιδιατρικής μονάδας μυελού των οστών στη χώρας μας.
2. Σχεδιασμό και κατασκευή της «Ογκολογικής Μονάδας Παίδων- Μαριάννα Β.Βαρδινογιάννη», υπερσύγχρονης υποδομής- συγκροτήματος εμβαδού περίπου 15.000 τμ., εφάμιλλου κτιριακά και ξενοδοχειακά με σημαντικά αντίστοιχα νοσοκομεία του εξωτερικού. 
3. Χρηματοδότηση και δωρεά πλειάδων ιατρικών μηχανημάτων προηγμένης τεχνολογίας, εκατομμυρίων ευρώ. Με τον υπερσύγχρονο αυτό ιατροτεχνολογικό εξοπλισμό, ο Σύλλογος ΕΛΠΙΔΑ συμπαραστέκεται στην κάλυψη των επιστημονικών στόχων της Διοίκησης, των επιστημονικών αναγκών του ιατρικού προσωπικού του Νοσοκομείου και πάνω από όλα των ασθενών του, παρέχοντάς τους τα πιο αναβαθμισμένα μηχανήματα για την αντιμετώπιση του παιδιατρικού καρκίνου. Ενδεικτικά αναφέρω: -εξοπλισμό για Γ-Camera και PET-CT και γενικά υποστήριξη και αναβάθμιση της πυρηνικής ιατρικής, -, γενετικούς αναλυτές, όπως επιτραπέζιος αναλυτή αλληλούχισης νέας γενιάς (NGS). Αλλά και ακόμη πιο αναβαθμισμένη τεχνολογία και υποστήριξη, στοχεύοντας στη δημουργία ενός Κέντρου Αριστείας για τους «μικρούς μας ήρωες», με αυτοματοποιημένο σύστημα αποθήκευσης & διαχείρισης Pyxis αναλωσίμων και φαρμάκων, με την ψηφιακή διαχείριση ιατρικών φακέλων (προμήθεια συστήματος ψηφιακής διαχείρισης ιατρικών φακέλων για την αυτοματοποιημένη διεκπεραίωση όλων των σχετικών διαδικασιών και το ψηφιακό σύστημα αρχειοθέτησης και διανομής ιατρικών απεικονιστικών εξετάσεων- σύστημα PACS), αλλά και τον εξοπλισμό επεξεργασίας κυτταρικών διαχωρισμού με ανοσομαγνητική διαδικασία μοσχευμάτων (clini MACS Prodigy). 
4. Επί πολλά συνεχόμενα χρόνια και αναλόγως με τις ανάγκες, στήριξη και απασχόληση με εξειδικευμένο προσωπικό, όπως πανεπιστημιακών υποτρόφων, βιολόγων, ακτινοφυσικού, αλλά και υπαλλήλων στο γραφείο κίνησης.
5. Πλήρης ανακατασκευή χώρου στον πρώτο όροφο για να λειτουργήσει το Κέντρο Κυτταρικής & Γονιδιακής Θεραπείας σύμφωνα με τις προδιαγραφές ορθής παρασκευής κυτταρικών προϊόντων για ανθρώπινη χρήση (GMP-Good Manifacturing Practice). Το κέντρο κυτταρικής και γονιδιακής θεραπείας είναι εξοπλισμένο με την πιο προηγμένη τεχνολογία όπως: -συσκευή κυτταρομετρίας για την ανίχνευση των γενετικά τροποποιημένων λεμφοκυττάρων, θαλάμους Νηματικής Ροής για την ασφαλή διαχείριση βιολογικών παραγόντων, αναλυτή κυτταρομετρίας ροής, - το CliniMACS Electroporator,  θερμικό κυκλοποιητή- ένα πλήρως αυτοματοποιημένο μηχάνημα εξαγωγής νουκλεϊκών οξέων (DNA/RNA) και ένα πλήρως αυτοματοποιημένο σύστημα εκχύλισης και ανίχνευσης (extraction & pcr system,  δεξαμενή αζώτου για την μακρόχρονη συντήρηση των αιμοποιητικών μοσχευμάτων. Και για όλα αυτά τα μηχανήματα, και πολλά άλλα ακόμη που δεν έχω αναφέρει πραγματικά θέλω να πω πόσο εντυπωσιασμένη ήμουν όταν η Ιδρύτρια μας, αλλά και η σημερινή μας Πρόεδρος και το διοικητικό συμβούλιο, που συνήθως δεν είναι γιατροί (εκτός από την Αικατερίνη Μεταξωτού που επίσης λείπει και πάντα τη θυμόμαστε), πόσο αγωνίζονται να καταλάβουν τα χαρακτηριστικά και τη λειτουργία όλων αυτών των μηχανημάτων και να κάνουν τις καλύτερες επιλογές!
6. Με γνώμονα πάντα την αριστεία και την αξιοπιστία δόθηκε η απαραίτητη χρηματοδότηση για την παροχή υπηρεσιών ετήσιας υποστήριξης συστήματος πιστοποίησης και ποιότητας, σύμφωνα με τα διεθνή πρότυπα JACIE, αλλά και την ανάπτυξη και χρηματοδότηση κλινικών μελετών στο κέντρο κυτταρικής και γονιδιακής θεραπείας. 
7. Δημιουργία  Ξενώνα του Συλλόγου Ελπίδα, που βρίσκεται κοντά στο Νοσοκομείο Παίδων στο Γουδί, που στόχος του είναι να βοηθήσει ολιστικά τις οικογένειες που βρίσκονται μακριά από το σπίτι τους για την θεραπεία και ανάρρωση των παιδιών που πάσχουν από καρκίνο. Φιλοξενεί και παιδιά από άλλες, κυρίως γειτονικές χώρες, και είχε συμμετάσχει στην προσπάθεια που έγινε για να έρθουν νοσούντα παιδιά από την Ουκρανία. Έχει πολλές δράσεις, ανάμεσα τους θα κρατήσω τη θεραπευτική κατασκήνωση που αφορά και τα αποθεραπευμένα παιδιά. 
8. Ψυχολογική υποστήριξη- Κοινωνική υπηρεσία -  Κοινωνικό Ταμείο
Το κοινωνικό Ταμείο ΕΛΠΙΔΑ στέκεται κοντά στα παιδιά που νοσούν και τις οικογένειες τους, για όλες τις διαχρονικές ανάγκες τους. Οι τομείς μπορεί να είναι:- ενίσχυση των οικογενειών των πασχόντων παιδιών, σύμφωνα με οικονομικά, οικογενειακά και ανθρωπιστικά κριτήρια -Μηνιαία κάλυψη εξόδων λειτουργίας σπιτιού (ΔΕΚΟ, ενοίκιο κλπ)- Χορήγηση διατροφικών επιδομάτων/-Παροχή φοιτητικών επιδομάτων στους ασθενείς και στους αποθεραπευμένους σπουδαστές -Αθλητικές χορηγίες στα αποθεραπευμένα παιδιά- αθλητές για την προετοιμασία και τη συμμετοχή τους σε διεθνείς αγώνες -Χρηματοδότηση διαφόρων εξόδων (πληρωμής ενσήμων, έκδοσης άδειας παραμονής, μετακίνησης, προσωρινής φιλοξενίας σε ξενοδοχεία λόγω έλλειψης δωματίων)- εύρεση εκπαίδευσης και προσπάθεια για επαγγελματική αποκατάσταση. Σε μία δύσκολη περίοδο για την οικογένεια που είναι η αντιμετώπιση του αιματολογικού καρκίνου ή του καρκίνου των συμπαγών οργάνων στο παιδί, ο Σύλλογος ΕΛΠΙΔΑ στέκεται δίπλα στα παιδιά και στους γονείς τους και συμπαραστέκεται με οποιονδήποτε τρόπο, με απώτερο στόχο την ενδυνάμωση της οικογένειας και τη δια βίου υποστήριξη του παιδιού, ώστε να ελαχιστοποιηθούν στη ζωή του οι χρόνιες επιπτώσεις από τον καρκίνο ή τη θεραπευτική αντιμετώπισή του. 
9. Με τη χρηματοδότηση συνεδρίων για το προσωπικό του νοσοκομείου και τη μετάβαση του ιατρονοσηλευτικού και τεχνικού προσωπικού στο εξωτερικό, ο Σύλλογος ΕΛΠΙΔΑ βρίσκεται δίπλα στους επιστήμονες που ασχολούνται με τις παιδιατρικές νεοπλασίες για την κάλυψη των αναγκών τους για δια βίου εκπαίδευση, την επικαιροποίηση των γνώσεων τους και είναι αρωγός στις διεθνείς τους συνεργασίες. Με το πρόγραμμα της Ογκολογικής Μονάδας «ΜΑΡΙΑΝΝΑ Β. ΒΑΡΔΙΝΟΓΙΑΝΝΗ - ΕΛΠΙΔΑ για τις «αδελφοποιήσεις» με μεγάλα νοσοκομεία του εξωτερικού, πραγματοποιούνται επιστημονικές συνεργασίες με διεθνώς αναγνωρισμένους επιστήμονες στην αντιμετώπιση του παιδιατρικού καρκίνου. 
10. Τέλος, θα ήταν παράλειψη μου να μην αναφερθώ στο «αδελφό» σωματείο» το Όραμα Ελπίδας, με πάνω από 170.000 εθελοντές δότες μυελού των οστών, που σήμερα αποτελεί το μεγαλύτερο εθελοντικό σωματείο στη χώρα μας. Και σε λίγα χρόνια έχει δώσει 412 συμβατούς δότες, μέσα από 241 συνεργαζόμενα κέντρα!
11. Σας ευχαριστώ πολύ για την παρουσία σας εδώ σήμερα και πράγματι όπως έλεγε η αείμνηστη Μαριάννα Βαρδινογιάννη: Η ζωή και ενός μόνο παιδιού αξίζει για να αγωνίζεσαι. 
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