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Inledning

Sedan Operation Smile Sverige grundades ar 2010 har verksamheten utvecklats pa ett smatt
otroligt sitt; antalet givare Okar stadigt liksom de insamlade medlen. Tillsammans med var
moderorganisation, Operation Smile Inc, med 37 &r pa nacken, och dvriga insamlingsenheter
vérlden 6ver — som liksom vi samlar in medel och rekryterar volontarer — har vi genom aren
fatt ynnesten att vara med om att fordndra hundratusentals liv. Detta tack vare de kostnadsfria
operationer for lapp-, kék- och gomspalt som vi erbjuder barn och vuxna i lag- och
medelinkomstldnder. Vi drivs av vetskapen om att dessa operationer oftast ér livsforandrande;
inte bara for patienten sjdlv, utan dven for familj, sldkt och ibland faktiskt for en hel by. Det
handlar om att ga fran ett liv 1 utanforskap till ett liv med atervunnen virdighet och med nya,
mer rattvisa forutsittningar i vardagen; att fa vanner, skaffa sig en utbildning och arbete och
en egen familj. Gang pa ging ser vi med egna dgon att vart arbete ger effekt!

En person sjélvfortroende kan sjdlv ta tag i sitt liv, styra det i 6nskad riktning och planera for
framtiden — och i basta fall forverkliga sina drémmar. Operation Smile har den stora
formanen att fa bevittna miangder av sddana forvandlingar, dér livet blivit sa mycket enklare
att leva och nya drommar vickts, eftersom vi dterser ménga av vara patienter en tid efter
sjdlva ingreppet. Nér stigmat dr borta och man inte ldngre lever isolerat, i ett tillstind av
hoppldshet, har livet s& mycket mer att erbjuda, exempelvis i form av kamrater eller
bygemenskap. Med nya kontaktytor Oppnar sig nya mojligheter pa det personliga, det
kanslomissiga och dven pa det ekonomiska planet; ingetdera hade varit mojligt utan den
livsforandrande operationen.

Resultatet av vart arbete bidrar till att ytterligare starka och tydliggora var dnskan om att
erbjuda hogkvalitativ vard till s& manga patienter som mojligt. Fortfarande saknar miljarder
manniskor tillgang till saker och effektiv kirurgi, vilket vi anser vara bade tragiskt och djupt
orattvist. Allt vi gér inom ramarna for var verksamhet syftar till att bli
kvitt dessa oréttvisor.

Nir vi blickar tillbaka pa &ret som gétt kan vi konstatera att vi har
astadkommit mycket. Samtidigt aterstar hért slit och mycket arbete. Allt
for manga familjer varlden Over saknar tillgang till séker kirurgi. Vi
anser att alla barn fortjdnar bésta tdnkbara omhédndertagande. Den karlek
och det stdd vi far fran ménniskor runt omkring oss, vara givare och
samarbetspartners, ger oss kraft att fortsdtta kdmpa for att hjélpa annu
fler barn. Har kan du se en kort film dér vi berdttar mer om var vision om att tillhandahalla
saker kirurgi for alla: www.operationsmile.org/vision

Vad vill Operation Smile uppna?
Var tredje minut fods ett barn med lapp-, kik- eller gomspalt (LKG) nigonstans i vérlden,
cirka 1 barn per 600 fodda, eller ungefar 200 000 nya fall varje dr. Manga av dem fods in i ett



samhille som inte kan erbjuda medicinsk eller kirurgisk vard, och de riskerar att inte fa nagon
hjélp om inte en organisation som Operation Smile erbjuder detta. Sedan starten i USA 1982
har vi genomfort cirka 300 000 operationer.

Vision & Uppdrag

Operation Smiles vision &r en framtid dar alla manniskor har tillgang till saker kirurgi
som forbattrar halsa och livskvalitet.

Med var expertis inom behandling av lapp-kdk-gomspalt skapar vi losningar for saker
kirurgi dar behoven ar som storst.

Opererar lapp-kik-gomspalt och utbildar sjukvdrdspersonal

Tack vare vira medicinska volontirer som ger av sin tid och sin kunskap kan vi hjdlpa
resurssvaga lander att minska antalet manniskor som lever med en obehandlad lapp-kak-
gomspalt. I tre ldnder: Thailand, Panama och Honduras, har vi bidragit till att kapa kderna sa
att det nu, sé vitt man vet, i princip bara handlar om nyfédda som behdver en operation.

Vi strivar samtidigt efter att Iinderna, genom att vi I6pande utbildar sjukvardspersonal, pa
sikt sjélva ska kunna ta hand om de barn som varje ar fods med LKG.

Ge tillgdng till sdker kirurgisk vard

Men Operation Smiles langsiktiga mal ar ocksé att mojliggora att ménniskor overhuvudtaget
far tillgang till kirurgisk vérd, som dessutom é&r sdker och ges i tid. I dag berdknas cirka tva
miljarder ménniskor, en fjardedel av jordens befolkning, helt sakna tillging till kirurgisk
vard.!

Avsaknaden av kirurgisk vird berdknas orsaka cirka en fjardedel av alla dodsfall och
invaliditetsfall som intraffar i véarlden, vilket ar fler 4n antalet ménniskor som dor i
HIV/AIDS, tuberkulos och malaria sammantaget.?

I vilket organisatoriskt ssmmanhang verkar Operation Smile?

Operation Smile Sverige ingér i den globala medicinska hjélporganisationen Operation Smile
Inc, med verksamhet i ett stort antal ldnder. Huvudkontoret ligger i Virginia Beach, Virginia,
USA.

Programarbete i resurssvaga lander

Vart programarbete sker 1 resurssvaga lander, dar antingen brist pa utbildad personal eller
brist pa resurser gor att ménniskor tvingas leva utan behandling av sin LKG. Det handlar
framst om lénder i lag- och medelinkomstlander i Asien, Afrika och Latinamerika. Under
verksamhetséret 2018/2019 har vara medicinska volontdrer varit ute pa totalt 176 uppdrag, pa
103 olika platser, i 32 lander.

Resurslinder samlar in finansiella medel och rekryterar volontdrer

Antalet resurslinder inom Operation Smile &r elva, och Sverige #r ett av dem. Ovriga
resurslidnder dr: Australien, Forenade Arabemiraten, Irland, Italien, Japan, Kanada, Schweiz,
Sydkorea, Storbritannien och USA. Resursldnderna arbetar framfor allt med insamling av
finansiella medel och volontérrekrytering.

Samarbetar med lokala organisationer, myndigheter och sjukhus

! Lancet 2010: 376:1055-1061
2 Lancet 2008: 372:139-144



Vi samarbetar ofta med andra organisationer framfor allt vad géller patientrekrytering. Déliga
kommunikationer och délig infrastruktur kan gora det svart att na ut till patienter pa
landsbygden, liksom de har svért att komma till de sjukhus dar vi arbetar. Manga lokala
organisationer har vl fungerande strukturer for att hitta dessa patienter och se till att de far
hjilp att komma till sjukhuset. Under ménga uppdrag ar det lokala hjélporganisationer som
ordnar boende och mat till alla de patienter som kommit resande och behover tak over
huvudet.

Vi samarbetar alltid med de statliga och lokala hdlsomyndigheter samt med de sjukhus vi
arbetar pé i form av langsiktiga avtal eller s& kallade MoU:s (Memorandums of
Understanding).

Verksamhetsaret 2018/2019 hade vi verksamhet i drygt 40 linder, dels i vara resurslinder (Australien,
Férenade Arabemiraten, Irland, Italien, Japan, Kanada, Schweiz, Sydkorea, Storbritannien, Sverige och USA),
som jobbar med insamling av finansiella medel och rekrytering av volontirer, dels i vara programlinder i
Afrika, Asien och Latinamerika, dér vi utfor operationer. Vi driver dessutom 34 permanenta, daret runt-éppna,
kliniker i 19 ldnder.

Vilka strategier anvinder Operation Smile for att uppna sina mal?

Vi har tre strategier for hur vi ska arbeta i olika lander beroende pa hur behoven ser ut:



1. Madl: Operera alla som i dag lever med obehandlad LKG och andra
ansiktsmissbildningar och som viintar pd behandling; det vill sdga korta den "ké”
som finns i landet.

Syfte: I vissa lander behover vi hjdlpa vardlandet att fa en battre balans

mellan "gamla” respektive "nya” patienter. Om vi ser till att kon av befintliga
patienter forsvinner kan vardlandet, med sina ofta mycket begransade resurser,
fokusera pa de nya patienter som fods.

Metod: Tillsammans med myndigheterna i landet genomfor vi studier av
utbredningen av framfor allt LKG. Vi infor nationella register for att kunna
schemaldgga operationer for varje patient och vi genomfor storskaliga
operationsuppdrag pa flera sjukhus/orter samtidigt for att sa snabbt och
effektivt som mojligt rada bot pa den langa ko av patienter som finns i landet.

2. Mal: Utoka den kirurgiska kapaciteten i landet.

Syfte: I vissa lander hjalper vi allra bast genom att se till att utoka antalet
utbildade personer som kan genomfora operationerna sjalva nar vi inte ar pa
plats.

Metod: Vi genomfor regelbundet operationsuppdrag, ofta tva ganger per ar, dar
vi samtidigt utbildar befintlig medicinsk personal fran vardlandet. Vi bygger
hallbara relationer och upprattar samarbetsavtal med landets hidlsomyndigheter
och lokala sjukhus. I vissa lander genomfor vi ocksa rena utbildningsuppdrag dar
vi fokuserar pa utbildning av lokal medicinsk personal.

3. Mal: Kontinuerlig och effektiv programverksamhet.

Syfte: I vissa lander forsoker vi halla nivan av antalet patienter i schack for att
undvika bildandet av nya k6er med manniskor som tvingas leva utan behandling.

Metod: Genom att i oférminskad takt genomfora regelbundna operationsuppdrag i
landet och sprida kunskap om véra riktlinjer fér hur man genomfor standardiserade
och sdkra operationer pé ett effektivt sétt.

Ett ordinarie medicinskt uppdrag pagér i genomsnitt i tio dagar, under vilket vi genomfor
cirka 100-150 kostnadsfria operationer pd framfor allt barn som lider av ldpp-, kik- eller
gomspalt, men dven av andra allvarliga ansiktsmissbildningar. Vi genomfor ocksa
lappspaltsoperationer pd vuxna, ibland dven pa till &ren komna personer, som kanske har
kommit till ett medicinskt uppdrag med ett barnbarn, men dér det slutar med att ocksa de
sjdlva far en operation.

Lépande utbildning av lokal sjukvdrdspersonal

Under varje uppdrag jobbar vi samtidigt med att, parallellt som vi opererar, vidareutbilda
lokal sjukvardspersonal. Dartill ordnar vi varje ar specifika utbildningsuppdrag, rotations”,
dér fokus ligger pa vidareutbildning av lokal medicinsk personal. Antalet operationer blir
under ett sadant uppdrag farre an normalt, just med anledning av att utbildning pagar.



Bidrar till hogre standard bland sjukvardspersonalen

I samband med véra ordinarie uppdrag genomfor vi dven andra kompetenshojande atgarder
och utbildar exempelvis lokal medicinsk personal i hjart-lungraddning, HLR. Syftet &r att
bidra till att hoja 6verlevnaden bland patienter i allmédnhet, d& manga dodsfall de facto skulle
kunna undvikas. Sedan ar 2003 har Operation Smile utbildat mer dn 25 000 sjukvérdare i lag-
och medelinkomstlander i hjart-lungraddning. Att ha godkénda och farska kunskaper i HLR
kan vara helt livsavgorande och utbildningen innebdr att vi bidrar till en hogre standard bland
sjukvardspersonalen i utvecklingslédnder. Att i ett tidigt skede utova HLR pa en person med
hjartstopp Okar kraftigt chansen for 6verlevnad.

En undersokning bland vara HLR-elever visar att 84 procent séger sig ha varit med och riaddat
liv under det forsta aret efter utbildningen. 96 procent séger att utbildningen gjort att de kan
hantera en krissituation pé ett nytt sdtt och 84 procent siger att kursinnehallet lett till
forandringar av policyer och tillvigagéngssitt i hemlandet.

Permanenta kliniker med lokal personal

Operation Smile driver dessutom ett stort antal permanenta kliniker, som bemannas av lokal
personal, dér vi erbjuder vérd aret runt samtidigt som vi arbetar med kompetenshdjning bland
befintlig personal i alla yrkesgrupper (men framfor allt kirurger och narkoslékare), som sedan
fortsétter arbetet med att utbilda lokal sjukvérdspersonal niar Operation Smile inte dr pa plats.
De permanenta klinikerna &r for nérvarande 34 till antalet och spridda dver 19 ldnder. Utover
operationer erbjuder klinikerna exempelvis tandvard, nutritionsvard, logopedi och
psykologhjilp. Totalt under verksamhetsaret registrerade dessa kliniker 119 416
patientkonsultationer.

Hog sdkerhet och vil utvirderade metoder

Operation Smile arbetar efter Varldshilsoorganisationens (WHO:s) riktlinjer ”Safe Surgery
Saves Lives"?, som syftar till sikra operationer genom en hog niva av specialisering och
dokumenterad erfarenhet. Operation Smile har ocksa arbetat fram ett eget regelverk, ”Global
Standards of Care” 4, for att sikerstilla att alla patienter som vardas av Operation Smile
varlden 6ver far samma hogkvalitativa vard och att alla volontdrer, oavsett nationalitet,
anvinder samma vil utvirderade metoder och arbetssitt.

Vilken kapacitet och vilket kunnande har Operation Smile for att uppna sina mal?

Vi har ett ndtverk av drygt 5 000 medicinska och icke-medicinska volontérer, fran cirka 60
lander, som tillsammans bildar effektiva team som arbetar efter en noga framarbetad och
beprovad modell.

Lokala volontdrer en virdefull resurs

Under det senaste verksamhetsaret (2018/2019) genomforde vi 176 medicinska uppdrag pa
103 platser i 32 lander. Av dessa genomfordes 112 uppdrag dér en majoritet av volontérerna
var lokala och en minoritet internationella. Totalt fyllde volontirer fran 1ag- och
medelinkomstldnder 83 procent av volontérplatserna; volontdrer som ménga ginger sjilva

3 http: //www.who.int/patientsafety/safesurgery/en/

http://www.who.int/patientsafety/safesurgery/tools resources/9789241598552/en/
4

https://operationsmile.org/sites/default/files /Operation%20Smile%20Global%?20Standards%200f%20
Care.pdf




kom frén just den ort eller region dér uppdraget holls. Flertalet har fatt utbildning och traning
av Operation Smile. For Operation Smile dr de en vérdefull resurs och till stor hjilp, da inga
andra kan bistd oss med lika mycket kunskap om lokala forhallanden nér det géller att forsta
exempelvis sjukvardssystem, eller olika utmaningar som vi mdter under véara uppdrag. Véra
medicinska team formar och tillhandahéller praktiska utbildningar for att fortbilda ett stort
antal av dessa lokala medicinska volontdrer. Det leder till att de inte bara kan ge battre vard
nir de atervint till sina respektive arbetsplatser, utan att de aven kan dela med sig vidare av
sin nyvunna kunskap till kollegor.

Noggrann ackrediteringsprocess for volontdrer

Vart enorma nétverk av volontdrer springer inte bara ur manga olika lander utan dven ur
manga olika yrkesgrupper, daribland: plastikkirurger, narkoslékare, barnldkare,
intensivvardsldkare, sjukskoterskor, tandlikare, logopeder, lekterapeuter och
mediciningenjorer fyller alla sin funktion pa uppdragen. Det dr tack vare vara volontirer som
vi kan genomfora védra uppdrag sa effektivt. Alla vara volontarer gar igenom en noggrann
ackrediteringsprocess innan de far dka ut pa uppdrag. De flesta &r till vardags
yrkesverksamma pé universitetssjukhus eller regionsjukhus och har ofta léng erfarenhet inom
sitt yrke. I Norden har vi for nérvarande 236 ackrediterade volontérer.

Vira nordiska volontdrer dr uppskattade
Den nordiska medicinska kompetensen dr mycket uppskattad och efterfragad pa Operation

Smiles internationella uppdrag och vi far regelbundet forfragningar om specifika volontirer
for vissa uppdrag dir just deras erfarenhet och kompetens 6nskas. Fler uppdrag én tidigare
hade under verksamhetséret fokus pa utbildning. Totalt skickade Operation Smile Sverige
under aret 114 nordiska volontérer som, i och med att ndgra volontarer har &kt ut mer &n en
gang, har bemannat drygt 200 positioner pa medicinska uppdrag fordelade pa foljande
geografiska omraden:

Nordiska volontarer per varldsdel

= Afrika = Asien = Latinamerika

Vara nordiska volontérer har under verksamhetsaret varit pd medicinska uppdrag i f6ljande
lander:



Afrika: Egypten, Etiopien, Forenade Arabemiraten, Ghana, Jordanien, Madagaskar, Malawi,
Marocko, Mogambique och Rwanda

Asien: Indien, Filippinerna, Kina och Vietnam

Latinamerika: Bolivia, Brasilien, Dominikanska republiken, Ecuador, Guatemala, Honduras,
Mexiko, Nicaragua, Paraguay och Peru

Andel lékare: 45% Andel sjukskdterskor: 50% Andel 6vriga professioner: 5%

Indien: Flickan i den rosa kléiinningen

- En patient som verkligen fastnade hos mig var en liten flicka pé fyra ar, som kommit med
sin mormor. Hon hade en kraftig dubbel l&ppspalt och jag la mirke till henne redan i samband
med ldkarundersdkningen, for hon var sa fin i sin rosa kldnning.

Erica Skaal, barnspecialistsjukskoterska pa Drottning Silvias
barnsjukhus i Goteborg bubblar nér hon beréttar om sitt allra
forsta uppdrag som volontir for Operation Smile.

- Flickan var jattefin efter operationen, men hade vildigt ont och
fick darfor stanna en extra natt pa sjukhuset. Jag och de andra
skoterskorna gjorde sjdlvklart vad vi kunde for att hjdlpa, bland
annat genom att forsoka fa i henne smértlindrande medicin. Och
sa blev hon glad nir jag bléste sdpbubblor, sdger Erica, som
under hela uppdraget ség till att ha en liten flaska redo i fickan.

Erica ar jattendjd med sitt forsta uppdrag. Samarbetet med lokala
saval som internationella volontérer fungerade utmérkt och allt rann pa smidigt — anda tills
ndgra barn fick diarréer och en pojke visade sig ha 16ss. Men, problem ér till for att 16sas...

- Vi hade en extra sal ddr vi kunde isolera de
magsjuka barnen och forse dem med vitske-
erséittning och pojken med 16ss fick ligga
avsides med en kirurgmdssa pa huvudet.

Tyvirr satte diarréerna stopp for nagra

. operationer och detta dr det svéraste
volontirerna upplever pa ett uppdrag; att
tvingas sinda hem familjer utan att barnet har
kunnat fé sin operation. Darfor dr det sé viktigt
att Operation Smile regelbundet kan atervinda

till samma region.

Med viarme och tacksamhet tinker Erica tillbaka pa uppdragets sista dag; att sdga hej da till de
sista patienterna var vemodigt och hon berittar om den kérlek som strommade fran
tacksamma forildrar. Det blev manga kramar och fina avsked — och for att forsta varandra i
den stunden behovde inte de lokala sjukskdterskorna rycka in och tolka.

Erica vill girna ut pa fler uppdrag, men om det blir till Indien eller till ndgot annat land spelar
ingen roll.

- Bara jag fér dka ivdg igen, girna redan ganska snart!

Medicinsk referensgrupp



For att ta till vara pa volontirernas kompetens och erfarenheter har Operation Smile Sverige
en medicinsk referensgrupp vars uppgift ar att verka for forbéttringar av verksamheten samt
vara radgivande i medicinska fragor. Den medicinska referensgruppen bestér av atta av
Operation Smile Sveriges volontérer, som var och en representerar vara olika
volontirprofessioner.

Kanslipersonal samt avdelning for research och forskning
P& Operation Smile Sveriges kansli i Stockholm jobbar i dag en stab pa 21 personer (20
tjdnster) med insamling, kommunikation och programplanering.

Vart huvudkontor i USA har 175 anstéllda, som arbetar med planering, utveckling, insamling
och kommunikation. Programavdelningen har en stab av koordinatorer som enbart arbetar
med att planera uppdrag, tillsammans med lokalanstilld personal i vara programlénder. Har
finns ocksé en avdelning som planerar vara utbildningsprojekt samt en avdelning som arbetar
med research och forskning for att utvardera dels resultatet av vara operationer, dels hur vi
bist kan arbeta i falt for att verkligen na ut till de personer som behdver vér hjilp. Pa
huvudkontoret finns ocksé vért lager av mediciner och utrustning som vi, infor de flesta
uppdrag, skeppar over i en container for att se till att operationerna gar att genomfora med
samma standard som pé véra sjukhus hér i Sverige, eller i till exempel USA.

Privatpersoner var storsta intdiktskdlla
I Sverige kommer vara finansiella medel framfor allt frén privatpersoner som skénker enstaka
eller regelbundna gavor, cirka 80 procent. Operation Smile far inga statliga bidrag. Daremot

far vi donationer fran foretag samt fran stiftelser, foreningar och forsamlingar. Var storsta
enskilda givare dr Svenska Postkodlotteriet, till vilka vi &r stolta &rliga formanstagare.

1% I_?.% Totala Intékter

M Privatpersoner
M Foretag

ud Postkodlotteriet
M Ovriga stiftelser

M Féreningar och
forsamlingar

Under verksamhetséret 2018/2019 uppgick de totala intdkterna till 119,6 miljoner kronor, en
okning med 14 procent jamfort med foregédende ar (105 Mkr). Storsta delen av 6kningen
bestar av en fortsatt positiv utveckling av gavor fran allménheten. 95 miljoner kronor (79%)
anvéndes for dndamalet, 21 miljoner kronor (18%), anvindes till insamling och 3,8 miljoner
kronor (3,1%), anvindes till administration.



Det innebir att Operation Smile Sverige har kunnat oka finansieringen av &ndamalsverksam-
heten med 8,4 procent jamfort med foregdende ar.

Totala kostnader

M Andamalskostnader
M Insamlingskostnader

i Administrationskostnader

Svenska Postkodlotteriet gor nytta pa Madagaskar

Svenska Postkodlotteriet har i ett flerarigt projekt varit med och finansierat en stor utbild-
ningssatsning i staden Antsirabe pa Madagaskar, i syfte att — genom att bygga kirurgisk
kompetens — forbittra tillgdngen till sjukvard for regionens invanare. Madagaskar, ett av
vérldens absolut fattigaste lander, saknar néstan helt plastikkirurger. Operation Smile fyller
hir en stor lucka; inte bara for att vi hjdlper manga av de ménniskor som behdver en lapp-,
kék- eller gomspaltsoperation, utan ocksa for att vi i och med utbildningsprogrammet bidrar
till att lyfta den allménna nivan pa kirurgin i landet.

Vart mal ér att vi genom vara utbildningsuppdrag, savél som genom véra ordinarie medi-
cinska uppdrag, ska bygga en kompetens bland de lokala vardgivarna. Férutom att satsningen
raddar liv pa operationsborden 6kar den samtidigt mojligheten for landet att pa sikt sjilva ta
hand om och behandla sina patienter. De madagasker som i dag lever med en obehandlad
spalt, och de som fods ldngre fram, ska inte behova vara beroende av att en hjélporganisation
hittar dit. Denna specifika utbildningssatsning avslutades under 2018, 4ven om Operation
Smiles ovriga program- och utbildningsverksamhet i landet naturligtvis fortsatter.

Patientrekryteringen en stor utmaning

Under vara medicinska uppdrag, nér patienterna val &r pé plats, har vi bra resurser for att ta
hand om dem pé bésta tédnkbara sétt. En av véra stora utmaningar ar dock sjilva patientrekry-
teringen, infor uppdraget. Att na ut med information om vér verksambhet till alla de patienter
som bor langt ute pa landsbygden, manga ganger avskurna fran omvirlden da tillgéng till TV,
radio och ibland &ven mobiltelefon saknas, &r manga ganger svart. Och dven om vi lyckas na
fram till manga, ar det inte alltid mojligt for dem att sedan faktiskt ta sig till vart medicinska
uppdrag. Det kan bero pa att pengar till bussbiljett saknas, att man har svart att ta ledigt fran
arbete, eller svart att limna hemmet i flera dagar, da det kan finnas syskon som behdver
omvardnad. Utdver vart nitverk av volontirer samarbetar vi darfor med frivilliga ur olika



lokalbefolkningar; det handlar da ofta om organisationer, studenter eller privatpersoner som
vill hjélpa.

Don Alex & Don Rudis

Ett fint exempel fran Honduras har under senare r inspirerat oss till att borja arbeta med
patientrekrytering pa ett nytt sétt: Efter att Operation Smile opererat sonens lapp-, kék- och
gomspalt bestdmde sig Alex Guerrero, mer kind under det hedrande namnet Don Alex, att ta
som sin uppgift att soka upp ménniskor med LKG for att hjdlpa dem att komma i kontakt med
Operation Smile. Don Alex driver en enveten jakt pd familjer med LKG-barn och skjutsar
dem dessutom till det sjukhus ddr vi utfor hilsokontroller och operationer. Véigarna i de hér
trakterna kan vara forrddiska och emellanat ofarbara pa grund av jordskred och dversvim-
ningar och Don Alex tar sig emellanat fram pé hést. Han — och numer flera med honom — har
levererat ett stort antal patienter och eftersom han har kommit att bli en sa viktig del av vart
arbete i Honduras har vi bade gjort en film och skrivit om honom for att sprida hans metod
och budskap pa flera plattformar.

Se filmen om varfor Don Alex lagger s& ménga timmar pé att hjdlpa till med patientrekry-
tering: http:/www.operationsmile.org/blog/commitment-don-alexs-story

Eller 1ds om lille Manuelito, en av alla de patienter som fatt hjilp tack vare Don Alex:
https://operationsmile.se/2017/08/3 1/manuelito-hjalp-av-don-alex/

En annan patientrekryterare, som anslutit till Don Alex hjiltedadiga skara, ar Don Rudis,
dven han en honduransk far till ett barn som fétt en operation via Operation Smile. De
ménniskor som Don Rudis soker upp ar personer som aldrig haft en chans att fa en operation
som sma, eftersom familjerna varken haft rad eller mojlighet att ta sig till ett sjukhus. I nagra
fall har fordldrarna kanske inte ens vetat
att en spalt kan atgérdas med en
operation.

Foraldragruppens insats
synkroniserades med en kampan;j for att
hitta patienter som Operation Smile
Honduras genomforde tillsammans med
Honduras nationella elbolag. Det var
just en kontrollant fran IG som nédgra
manader tidigare hade sett till att Rudis
fick kontakt med Operation Smile . Av
de cirka 1 000 fall av obehandlad spalt som man raknade med fanns i Honduras nér denna
satsning inleddes, identifierade IG:s kontrollanter inte mindre &n 600 personer redan under det
foljande aret. Honduras kom 2017 att bli det tredje landet bland Operation Smiles
programlénder ddr vi varit en starkt bidragande orsak till att kderna helt har kunnat kapas och
att de som nu behover hjilp i princip bara dr nyfodda. Tidigare lander dar Operation Smile
varit med och kapat kderna dr Thailand och Panama.

Las mer om Don Rudis:

https://operationsmile.se/2019/03 /01 /honduras-nya-insikter-for-rudis-del-1/

https://operationsmile.se/2019/03 /02 /honduras-nya-insikter-for-rudis-del-2/
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Hur vet vi att Operation Smile gor framsteg?

Framf0r allt vet vi att varje operation vi genomfor i néstan alla fall ar ett direkt framsteg for
patienten och dennes familj. En obehandlad lapp-kdk-gomspalt, eller annan ansiktsmissbild-
ning, innebér ofta ett lidande bade fysiskt och psykiskt. Barn som inte opereras i tid har svart
att dta och kan drabbas av underndring som i sin tur leder till sjukdomar, eller i vérsta fall till
doden. De som Overlever har svart att 1ara sig tala och gora sig forstadda, vilket leder till ett
utanforskap som drabbar hela familjen. Ménga blir sa svart mobbade att de véljer att inte ga i
skolan, vilket i sin tur leder till att de kan fa svart med forsorjningen nér de blir dldre. En
operation i tid gor att dessa barn kan leva ett helt normalt liv vilket forbattrar hela familjens
sociala situation.

Arlig kongress presenterar forskning

Vara operationer journalfors alltid och resultaten och metoderna utvirderas kontinuerligt.
Varje ar ordnar Operation Smiles huvudkontor en stor internationell kongress, NEXT Global
Summit, med fokus pa LKG dir hundratals av vara volontérer deltar och dér resultaten av den
forskning som bedrivits under aret redovisas.

Vi vet att var verksamhet ger effekt eftersom vi I6pande foljer upp flera av véra patienter och
moter dem igen. Vi arbetar regelbundet med uppfoljning av vara patienter genom att vi kallar
dem till efterkontroll efter 6 ménader respektive efter 1 ar for att se till att saren lakt som de
ska. I de 19 lander dér vi har fasta kliniker kan patienterna dessutom fortsitta sin behandling
med till exempel tandvérd och logopedi. Dartill behdver manga patienter komma tillbaka till
ett nytt medicinskt uppdrag for att fa ytterligare en operation om de till exempel lider av bade
lapp- och gomspalt (kombo-operationer &r ovanliga), vilket gor att vi trédffar manga patienter
under ytterligare ett &r av efterkontroller — och dédrmed hinner fi en ganska god bild av hur
livet forandrats for patienten och for hela familjen.

Utbildningsinsatser har avgorande betydelse

For att komma till rdtta med problemen med ldpp-kék-gomspalt pé lang sikt har utbildnings-
insatserna en avgorande betydelse. P4 varje uppdrag forsoker vi utbilda lokalt anstillda ldkare
och sjukskoterskor som lér sig arbeta utifrdn samma riktlinjer som Operation Smile och med
samma hoga sikerhetstink. Operation Smile har under aret fortsatt sina tidigare paborjade
utbildningsinsatser i flera ldnder, déribland Etiopien och Madagaskar, for att utbilda allmén-
kirurger 1 plastikkirurgi i syfte att oka tillgdngligheten for patienter utanfér huvudstéderna.
Under 2019 har ett arbete for att utoka den kirurgiska kapaciteten i Rwanda inletts, tack vare
ett for detta oronmarkt extra bidrag fran Svenska postkodlotteriet. Malet hér &r tva nya
plastikkirurger att lagga till landets i dag befintliga tva.

Vad har Operation Smile dstadkommit sa har langt?

Sedan starten 1982 har Operation Smile genomfort cirka 300 000 operationer. Under
verksamhetsédret 2018/2019 genomf6rde Operation Smile 176 medicinska uppdrag pa 103
olika platser i 32 lander.

Tusentals operationer och pengar som gynnar lokalsamhdillet

Sammanlagt har cirka 10 000 patienter fatt en eller flera operationer under aret. Dértill har
drygt 7 500 dentala ingrepp utforts. Fran Operation Smile Sverige skickades 114 volontirer ut
pa uppdrag, varav flera dkte ut mer dn en géng under aret. En stor andel av volontéirerna som
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medverkar pa uppdragen kommer fran lag- och medelinkomstlénder, ofta frn det aktuella
programlandet eller frén regionen.

Operation Smile driver i dag 34 permanenta kliniker i 19 ldnder, som under aret har registrerat
niarmare 120 000 patientdrenden av varierat slag; allt ifran plastikkirurgi till néringsléra,
logopedbesok och workshops for fordldrar. En stor del (94%) av de kostnader det medfor att
driva kliniken stannar inom - och gynnar - lokalsamhallet.

Avgérande skillnad for barnet — och for samhillet

Siffrorna sdger en del om hur langt vi har kommit i vara mal nér det géller den direkta
effekten av vart arbete. Varje operation innebér en enorm forandring for patienten, bade
fysiskt och psykiskt. Det gor en avgorande skillnad dven for patientens anhoriga och till och
med for deras lokalsamhélle. Nér ett barn far hjdlp genom kirurgi ser omgivningen att en
operation dr mojlig. Méanga tror annars att det som drabbat barnet dr 6det, en forbannelse, eller
Guds vilja och helt enkelt inte gar att gora ndgonting at. Fordomar och vidskepelse bland
grannar och slidkt 4r mycket vanligt och ndr barnen kommer hem fran sjukhuset med en hel
lapp eller gom, ger det hopp till s& manga fler dn patienten sjdlv. Det gor ocksé att andra vagar
soka hjilp hos oss, vilket annars dr ldngt ifran sjalvklart.

Atervinder till skolan och mobbningen upphor

Barnens sociala situation fordndras snabbt efter en operation. De uppfoljningar vi har med
véra patienter visar att de flesta barn atervénder till skolan efter en operation och att stigma-
tiseringen och mobbningen upphor. En normal skolgéng 6kar chanserna for barnen att 14ra sig
lasa och skriva — och vad det innebar for sjdlvkinslan och for framtidstron kan vi ju alla ténka
0SS.

Finansiering av verksamhet
Tack vare de svenska givarna har Operation Smile Sverige under aret kunnat finansiera bade
medicinska uppdrag och verksamhet pé kliniker.

1 foljande linder har medicinska uppdrag under verksamhetsdret 2018/19 finansierats med
medel som samlats in av Operation Smile Sverige:

Land

Demokratiska republiken Kongo

Egypten

Ghana

Guatemala

Honduras

Indien

Jordanien

Madagaskar

Malawi

Marocko

Myanmar

Peru
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Thailand

Vietnam

1 féljande linder har permanenta kliniker finansierats med medel frdn Sverige:

Honduras
Indien
Marocko
Perus

Resurser blir kvar pa orten

Tack vare att vra medicinska uppdrag halls pd manga platser runt om i virlden stannar stora
summor kvar i de samhaéllen dér vi opererar och dir vi driver vara permanenta kliniker. Av de
finansiella resurser som kravs for ett medicinskt uppdrag blir cirka 33 procent kvar inom
lokalsamhéllet.

Uppfoljningar pa hemmaplan

Sa ofta vi kan foljer vi upp négra av vara patienter genom att aka hem till dem en tid efter
operationen. Aven om majoriteten av de som fir en operation #r barn opererar vi ocksé en del
vuxna och dven enstaka riktigt gamla personer. Véra volontérer vittnar ofta om att det ar
nagot speciellt med att fa hjélpa ndgon som har levt ett helt liv med en l4ppspalt och fatt hela
sitt liv praglat av den.

Vi visar ofta siffror dver antal medicinska uppdrag och antal operationer, men den hér typen
av moten dr det som allra tydligast visar effekten av vart arbete och som gor det sa latt att
forstd varfor vi dgnar oss at detta.

Enok i Rwanda — fem ar senare

En av de patienter vi har {oljt upp vid flera tillfdllen dr Enok i
Rwanda. Ar 2018, fem 4r efter hans operation, producerade vi en
kortfilm om hans vig mot ett nytt liv; en rekonstruktion som pa ett
hjéartskdrande — men ocksé hjértevirmande — sitt beskriver hans
uppvéxt. Hur han tog omvégar till skolan och smog ldngs husfasader
i hopp om att slippa bli sedd. Hur han senare i sitt yrke som bagare
gomdes i ett eget rum léngst in i lokalerna.

Efter att ha levt ett isolerat och ensamt liv i 25 ar dr Enok i dag en
lycklig ung man som har vianner. Och inte minst; efter att han vagat
borja prata med tjejer motte han kvinnan som i dag ar hans fru. Paret
har bildat familj och fatt barn. Och pé bageriet gdms han inte lingre
undan ldngst in. Han séger sjélv att han dr en ny méinniska; den nye
Enok ar en man som ser mdjligheter i livet.

Las mer om Enok och se filmen hér: https://operationsmile.se/2019/02/28/nu-ser-enok-
mojligheter-i-livet/

Joyce dlskar att sjunga & dansa

En annan av alla de som fatt en operation och vars
liv tagit en ny vindning &r Joyce, ett charmtroll som
vi mott flera ganger paA Madagaskar, forsta gangen




2014. Joyce, som foddes med 14pp-kik-gomspalt, har haft turen att ha en mamma som kdmpat
for att ge sin dotter basta mojliga forutsittningar i livet hemma i staden Antsirabe. I dag har
Joyce fatt tre operationer, samtliga av var svenska plastikkirurg Petra Peterson. Mamma
Nina visar sin tacksamhet genom att gdng pa gang atervinda till véra uppdrag och sjilv bidra
som volontdr som administrator och tolk.

Se den fina kortfilmen om Joyce: https://www.youtube.com/watch?v=LAxUxfoUJf0

Internationella forskningsprojekt

Operation Smile bedriver i viss utstrdckning dven forskning, ofta ihop med olika
samarbetspartners. En pdgaende medicinsk studie ar IFS, var internationella familjestudie som
paborjades 2009 och som syftar till att 6ka kunskapen om de bakomliggande orsakerna till
lapp-kidk-gomspalt. Det hogst stdllda malet ar att leda i bevis vad som ligger bakom
missbildningen LKG och ddrmed kunna foérhindra nya fall. I detta samarbete, dar Operation
Smiles partners dr University of Southern California och Children’s Hospital i Los Angeles
(CHLA), analyserar IFS genetiska data fran salivprover som pa frivillig basis ldmnats av
patienter, deras familjer och fran kontrollgrupper. Material i form av enkéter, med fragor om
livsmiljo har och livsstil, riktade till patienternas foréldrar samlas samtidigt in.

Studien har samlat material i tio ldander — Demokratiska republiken Kongo, Guatemala,
Honduras, Madagaskar, Mexiko, Marocko, Nicaragua, Peru, Filippinerna och Vietnam — och
involverar de allra fattigaste i dessa ldnder. Hittills har 16 000 individer fran totalt 7 000
familjer lamnat prover. Upp till dags dato ar projektet det projekt som, globalt sett, samlat in
flest genetiska prover inom forskningsomradet LKG.

IFS riktar extra fokus pa vissa familjer, ddribland en familj pa Botigues, en liten 6 nordvist
om staden Cebu, i Filippinerna. Hér bor Loraine med sin familj. Samtidigt som Loraine, som
foddes med LKG, har mycket gemensamt med . - "
manga Ovriga patienter, dr hennes familj unik i det !
att inte bara hon, utan dven hennes pappa, sex av
hans systrar och flera av deras barn f6tts med olika
former av spalter. Den ovanligt hdga
koncentrationen av spalt-fall i en och samma familj
vickte nyfikenheten hos IFS.

Forskningsteamet fran IFS har gjort hembesok hos
Loraine, for att pa plats samla in data fran familjen. Storre delen av sldkten slot upp for att
bidra med salivprover till studien. Just for att s& manga i sldkten lider av nadgon form av spalt
satter teamet stora forhoppningar till att komma nérmare gatans 16sning.

— Ju storre familj, desto lattare for oss att lyckas ta reda pé de bakomliggande orsakerna,
forklarar Christine Stafford, researchkoordinator pA CHLA.

Se filmen om nér Loraine fick sin operation:
https://www.youtube.com/watch?v=MhmzBMsIZKo

Och mot henne ett ar efter operationen:
https://www.youtube.com/watch?v=hZzRZOkPg90&t=13s (6 min)
https://www.youtube.com/watch?v=sOb4OPlimjI (1,30 min)
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Och dartill filmen om hur forskningsteamet fran IFS jobbar och hur det sdg ut nér Christine
Stafford motte Loraines familj: https://www.youtube.com/watch?v=6 -13CntlxY

Las mer om IFS forskningsprojekt: https://operationsmile.se/2019/06/27/forskning-lkg-1/
respektive: https://operationsmile.se/2019/06/27/forskning-lkg-2/

En rad internationella forskningsprojekt om LK G har tidigare gjorts, som visar pa positiva
effekter av en operation. En studie genomford i Etiopien pé 356 patienter som genomgétt en
lappspaltsoperation minst sex méanader tidigare, visar att antalet barn som gick i skolan efter
en LKG-operation 0kade fran 46 procent till 79 procent och att flera av de dldre patienterna
nu hade kunnat gifta sig. Nar det gillde anstéllningsbarhet noterades dock ingen skillnad.
Slutsatsen blev att de indirekta effekterna av en operation bedomdes som framgéngsrika for
en majoritet av patienterna.’ Liknande resultat har visats i en studie fran Indien®, och fran Sri
Lanka’. Dessa studier har, liksom vara egna, visat att den sociala stigmatiseringen ocksa
minskar efter en operation, inte bara for barnet utan for hela familjen. Bland annat visar
studierna att patienternas chans att kunna gifta sig 6kar, ndgot som &ar enormt viktigt for
forsorjning och vdlmaende.

5 (Fell M], Hoyle T, Abebe ME, Kebede Y, Medhin YD, Hiwot FA, Cifeta TH, Ali IM, McGurk M: The impact of
a single surgical intervention for patients with a cleft lip living in rural Ethiopia, 2014)

6 (White, Beddoe & Vanderburg: Perceptions, Expectations, and Reactions to Cleft Lip and Palate Surgery
in Native Populations: A Pilot Study in Rural India, 2005)

7 (Michael Mars, D A Sell & Alex Habel: Management of Cleft Lip and Palate in the Developing World, 2008)
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