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Inledning

Sedan Operation Smile Sverige grundades ar 2010 har verksamheten utvecklats pa ett smatt
otroligt satt; antalet givare 6kar stadigt liksom de insamlade medlen. Tillsammans med var
moderorganisation, Operation Smile Inc, , och dvriga insamlingsenheter

varlden 6ver — som liksom vi samlar in medel och rekryterar volontadrer — har vi genom aren
fatt ynnesten att vara med om att forandra hundratusentals liv. Detta tack vare de
kostnadsfria operationer av lapp-kdk-gomspalt (LKG) som vi erbjuder barn och vuxna i lag-
och medelinkomstlander. Vi drivs av vetskapen om att dessa operationer oftast ar
livsforandrande, inte bara for patienten sjalv, utan dven for familj, slakt och ibland faktiskt
for en hel by. Det handlar om att ga fran ett liv i utanforskap till ett liv i gemenskap, med ny
vardighet och med nya, mer rattvisa forutsattningar i vardagen och vanner, utbildning,
arbete och en egen familj. Gang pa gang ser vi med egna 6gon att vart arbete ger effekt!

En person med sjalvfortroende kan sjalv ta tag i sitt liv, styra det i 6nskad riktning och
planera for framtiden — och i basta fall forverkliga sina drommar. Operation Smile har den
stora formanen att fa bevittna mangder av sadana forvandlingar, dar livet blivit sa mycket
enklare att leva och nya drémmar vackts, eftersom vi aterser manga av vara patienter en tid
efter sjdlva ingreppet. Nar stigmat ar borta och man inte langre lever isolerat, i ett tillstand
av hoppléshet, har livet sa mycket mer att erbjuda, exempelvis i form av kamrater och
bygemenskap. Med nya kontaktytor 6ppnar sig nya mojligheter pa det personliga, det
kdnslomdssiga och dven pa det ekonomiska planet, och sannolikt hade ingetdera varit
mojligt utan den livsforandrande operationen. Resultatet av vart arbete bidrar till att
ytterligare starka och tydliggora var 6nskan om att erbjuda hogkvalitativ vard till sa 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 motverka dessa orattvisor.

Vad vill Operation Smile uppna?

Var tredje minut fods ett barn med lapp-kdk-gomspalt nagonstans i varlden. Det motsvarar
ungefar ett barn per 600 fodda eller 200 000 barn varje ar. Manga av dem fods in i ett
samhalle som inte kan erbjuda medicinsk eller kirurgisk vard, och de riskerar att inte fa
nagon hjalp om inte en organisation som Operation Smile erbjuder detta. Runt om i varlden
berdknas sju miljoner manniskor leva med en obehandlad spalt, varav fem miljoner i
Operation Smiles programlander.

Vision och mdl

Operation Smiles vision ar en framtid dar alla manniskor har tillgang till séker kirurgi
som forbattrar hdlsa och livskvalitet. Med var expertis inom behandling av lapp-kak-
gomspalt skapar vi I6sningar for saker kirurgi dar behoven ar som storst.



Har finns en kort film dar vi berdttar mer om var vision om att tillhandahalla saker kirurgi for
alla: www.operationsmile.org/vision

Saker vard och utbildning av vardpersonal

Halsa ar en grundlaggande del av de manskliga rattigheterna. Operation Smile vill bidra till
en varld dar inget barn saknar tillgang till vard och saker kirurgi, nagot som gar hand i hand
med Barnkonventionen och FN:s globala hallbarhetsmal. Verkligheten ar dock ofta en annan
i vara programlander: brist pa elektricitet, rent vatten, medicinsk utrustning och personal
gor varden undermalig och osdker. Globalt saknar fem miljarder manniskor tillgang till saker
kirurgi, vilket arligen bidrar till fler dédsfall an hiv/aids, malaria och tuberkulos
sammantaget. Stigmat kring lapp-kak-gomspalt, langa avstand och Iag tilltro till befintlig vard
ar ytterligare barridrer som hindrar manniskor fran att soka vard.

Genom langsiktiga insatser och program kan vi sdkerstalla att spaltpatienter och andra i
behov av kirurgi far en saker operation och kvalitativ for- och eftervard. Allt vart arbete sker i
ndra samarbete med halsomyndigheter, larosaten, partnersjukhus och civilsamhallen.
Verksamheten mojliggérs genom engagemanget fran 6 000 ackrediterade medicinska
volontérer, varav halften finns i vara programlander och drygt 200 i Sverige och Ovriga
Norden. Med hjalp av vara medicinska volontéarer vidareutbildar vi inhemsk
sjukvardspersonal som kirurger, narkoslakare och sjukskoterskor. Detta for att vara
programlander i stérre utstrackning sjalva ska kunna varda och behandla sina patienter. Vi
driver 27 permanenta kliniker i 18 lander for att kunna erbjuda kontinuerlig och mer
helomfattande vard. Genom vérldens storsta forskningsstudie pa riskfaktorer for spalt sker
vi finna orsakerna till att 200 000 barn varje ar fods med denna typ av ansiktsmissbildning.

Hur vet vi att Operation Smile gor framsteg?

Framfor allt vet vi att de operationer vi genomfor i ndstan alla fall ér ett direkt framsteg for
patienten och dennes familj. En obehandlad lapp-kdak-gomspalt, eller annan
ansiktsmissbildning, innebar ofta ett lidande bade fysiskt och psykiskt. Barn som inte
opereras i tid har svart att dta och kan drabbas av undernaring som i sin tur leder till
sjukdomar eller, i varsta fall, doden. De som overlever har svart att lara sig tala och gora sig
forstadda, vilket leder till ett utanforskap som drabbar hela familjen. Manga blir sa svart
mobbade att de valjer att inte ga i skolan, nagot som utesluter hogre utbildning. Oférmagan
att kommunicera gor det ocksa svart att langre fram i livet hitta en egen forsorjning. En
operation i tid gor att dessa barn kan leva helt normala liv, vilket forbattrar hela familjens
sociala situation.


http://www.operationsmile.org/vision

Se hur Operation Smile férandrade livet for Joseph i Filippinerna:

https://m.youtube.com/watch?v=0v-Tnw24FBQ

Vad har Operation Smile astadkommit?

Sedan starten 1982 har Operation Smile genomfort dver 340 000 operationer och dentala
ingrepp. Under verksamhetsaret 2021/2022 genomférde Operation Smile 151 medicinska
uppdrag. Sammanlagt har fler &n 20 000 patienter fatt hjalp med operationer och tandvard
pa medicinska uppdrag, kliniker och vid vara partnersjukhus. Under verksamhetsaret har
over 151 000 patientdrenden av varierat slag registrerats pa vara medicinska uppdrag och
permanenta kliniker runt om i varlden, allt ifran plastikkirurgi till ndringslara, logopedbesdk
och workshops for foraldrar.

Pandemins efterdyningar och den globala instabiliteten drabbar redan utsatta grupper i
samhallet, som barn som féds med LKG. En av de storsta farorna det globala laget medfor
for vara patienter ar undernaring, vilket férutom livshotande konsekvenser dven hindrar oss
fran att utfora operationer da riskerna med att séva ett undernért barn ar for stora. Vi satsar
alltmer pa naringsinsatser globalt och har skapat en val fungerande modell som gar ut pa att
hitta barnen, forse dem med naring samt ge dem regelbunden invagning och uppféljning och
sedan en operation sa snart de ar starka nog. Samtidigt lar vi fordldrarna om néring och
hygien och hur de bast kan mata sina barn for att fa upp dem i vikt. For vara sma patienter ar
detta en fraga om liv och déd. Denna modell ar redan i gang i 22 av vara programlander och
vi har for avsikt att rulla ut den i alla 35 lander.
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Avgorande skillnad for barnet — och for samhallet

Siffrorna sdger en del om hur langt vi har kommit i vara mal nar det géller den direkta
effekten av vart arbete. Varje operation innebar en enorm férandring for patienten, bade
fysiskt och psykiskt. Det gor en avgorande skillnad dven for patientens anhériga och till och
med for deras lokalsamhalle. Nar ett barn far hjalp genom kirurgi ser omgivningen att en
operation dr maojlig. Manga tror annars att det som drabbat barnet ar 6det, en férbannelse
eller Guds vilja och att det helt enkelt inte gar att gora nagonting at. Fordomar och
vidskepelse bland grannar och slakt ar mycket vanligt och nar barnen kommer hem fran
sjukhuset med en hel lapp eller gom, ger det hopp till sa manga fler &n patienten sjalv. Det
gor ocksa att andra vagar soka hjalp hos oss, vilket annars ar langt ifran sjalvklart.

Barnens sociala situation férandras snabbt efter en operation. De uppfdljningar vi har med
vara patienter visar att de flesta barn atervander till skolan efter en operation och att
stigmatiseringen och mobbningen upphor. Att ga i skolan och fa lara sig att |dsa och skriva
bidrar till att sjalvkanslan starks och framtidsutsikterna blir ljusare med helt nya mdéjligheter.

Totalt tros sju miljoner manniskor leva med en obehandlad spalt, varav fem miljoner i vara
programlander. | pandemins spar har kderna av patienter som vantar pa en operation vuxit.
For att |6sa detta enorma problem behover vi stirka kapaciteten lokalt. Under aret som gatt
har vi inte bara kunnat 6ka kapaciteten i Rwanda med en plastikkirurgisk enhet pa ett av
universitetssjukhusen i landet, vi har ocksa kunnat sjosatta ett utbildningsprogram for Afrika
soder om Sahara. Genom programmet kommer 15 lakarstudenter att fa sin
specialistutbildning under de nastkommande fem aren.

Programarbete i resurssvaga lander

Vart programarbete sker i resurssvaga lander, dar antingen brist pa utbildad personal eller
brist pa resurser gor att manniskor tvingas leva utan behandling av sin lapp-, kdk- och
gomspalt. Det handlar framst om lander i lag- och medelinkomstlander i Asien, Afrika och
Latinamerika.

Lokala samarbeten

Vi samarbetar ofta med andra organisationer framfér allt vad galler patientrekrytering.
Daliga kommunikationer och undermalig infrastruktur kan gora det svart att na ut till
patienter pa

landsbygden och de har svart att komma till de sjukhus dér vi arbetar. Manga lokala
organisationer har val fungerande strukturer for att hitta dessa patienter och se till att de far
hjalp att komma till sjukhuset. Under manga uppdrag ar det lokala hjalporganisationer som
ordnar boende och mat till alla de patienter som kommit resande och behdéver tak over
huvudet. Vi samarbetar alltid med statliga och lokala hdlsomyndigheter samt med de sjukhus
vi arbetar p3, i form av langsiktiga avtal eller sa kallade MoU:er (Memorandums of
Understanding).

Permanenta kliniker med lokal personal
Operation Smile driver dessutom ett stort antal permanenta kliniker som bemannas av lokal



personal. Pa dessa kliniker erbjuder vi vard aret runt samtidigt som vi arbetar med
kompetenshojning bland befintlig personal i alla yrkesgrupper, men framst kirurger och
narkosldkare. Personalen fortsatter sedan arbetet med att utbilda lokal sjukvardspersonal
nar Operation Smile inte ar pa plats. De permanenta klinikerna ar for narvarande 35 till
antalet och spridda i 20 lander. Utéver operationer erbjuder klinikerna exempelvis tandvard,
nutritionsvard, logopedi och

psykologhjalp.

Operation Smiles forandringsteori

| de resurssvaga lander dar Operation Smile har verksamhet lever fem miljoner manniskor
med obehandlad lapp-kdk-gomspalt. De allra flesta lever langt bort fran vardsystem, 35
procent dr under 15 ar och ddodligheten i den har gruppen ar hog. Totalt lever ndarmare sju
miljoner manniskor i varlden med obehandlad spalt.1 Under de kommande tio aren kommer
Operation Smile att 6ka tillgangen till kvalitetsvard for 1 000 000 patienter med spalttillstand
och andra vasentliga och akuta kirurgiska tillstand,

och darmed forbattra deras livskvalitet och forsérjning.

Var forandringsteori grundar sig pa foljande tre principer:

1. Direkt patientvard
e Inse vikten av att hitta patienterna
o Oka forstdelsen for de hinder som finns for att varden ska nd dem
e Taitu med dodlighet och sjuklighet
e Gedemvard

2. Starka halsosystem
e Oka den lokala volontérbasen
e Utbilda fler hdlso- och sjukvardsarbetare
e Investera i sjukhus och kliniker
e Stddja halsopolitiken
e Samarbeta med halsoministerier

3. Forskning och innovation
e Fler innovativa l6sningar for transformation och tillvaxt.

L Siffror fr&n 2019 Global Burden of Disease (GBD) och Operation Smile analys
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Hoég sakerhet och val utvarderade metoder

Operation Smile arbetar efter Varldshalsoorganisationens (WHO:s) riktlinjer Safe Surgery
Saves Lives, som syftar till sékra operationer genom en hog niva av specialisering och
dokumenterad erfarenhet. Operation Smile har ocksa arbetat fram ett eget regelverk, Global
Standards of Care, for att sdkerstélla att alla patienter som vardas av Operation Smile
varlden 6ver far samma hogkvalitativa vard och att alla volontarer, oavsett nationalitet,
anvander samma val utvarderade metoder och arbetssatt. Global Standards of Care
uppdateras regelbundet, senast i oktober 2019 vid en konferens i Stockholm.

Lokala volontarer en vardefull resurs

Operation Smiles medicinska och icke-medicinska volontarer bildar effektiva team som
arbetar efter en noga framarbetad och beprévad modell. Over 80 procent av volontéirerna ar
lokala volontérer, varav flertalet har fatt utbildning och traning av Operation Smile. For
Operation Smile ar de en vardefull resurs och till stor hjalp, da inga andra kan bista oss med
lika mycket kunskap om lokala forhallanden nar det géller att forsta exempelvis
sjukvardssystem och olika utmaningar som vi moéter under vara uppdrag. Vara medicinska
team formar och tillhandahaller praktiska utbildningar for att fortbilda ett stort antal av
dessa lokala medicinska volontarer. Det leder till att de inte bara kan ge battre vard nar de
atervant till sina respektive arbetsplatser, de kan ocksa dela med sig av sin nyvunna kunskap
till kollegor.

Noggrann ackrediteringsprocess fér volontarer

Vart enorma natverk av volontérer springer inte bara ur manga olika lander utan dven ur
manga olika yrkesgrupper. Pa vara uppdrag deltar bland andra plastikkirurger, narkosldkare,
barnldkare, intensivvardslakare, sjukskoterskor, tandlakare, logopeder, lekterapeuter och
mediciningenjorer. Det ar tack vare vara volontarer som vi kan genomfora vara uppdrag sa
effektivt. Alla volontarer gar igenom en noggrann

ackrediteringsprocess innan de far aka ut pa uppdrag. De flesta ar till vardags
yrkesverksamma pa universitetssjukhus eller regionsjukhus och har ofta lang erfarenhet
inom sitt yrke. | Norden har vi for narvarande 218 ackrediterade volontérer.

Medicinsk referensgrupp



For att ta tillvara pa volontarernas kompetens och erfarenheter har Operation Smile Sverige
en medicinsk referensgrupp vars uppgift ar att verka for forbattringar av verksamheten samt
vara radgivande i medicinska fragor. Den medicinska referensgruppen bestar av atta av
Operation Smile Sveriges volontarer, som var och en representerar vara olika
volontarprofessioner.

Bemanning och kompetens

Pa Operation Smile Sveriges kansli i Stockholm jobbar i dag en stab pa 27 personer med
insamling, kommunikation och programplanering. Vart huvudkontor i USA har cirka 100
anstallda som arbetar med planering, utveckling, insamling och kommunikation. Har

finns ocksa 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 bast kan arbeta i falt for att verkligen na ut till de personer som behdéver var hjalp.
Pa huvudkontoret finns ocksa vart lager av mediciner och utrustning som vi, infor de flesta
uppdrag, skeppar over i en container for att se till att operationerna gar att genomféra med
samma standard som pa sjukhus i exempelvis Sverige eller USA.

Patientrekrytering en stor utmaning

Under vara medicinska uppdrag och pa vara kliniker, nar patienterna val ar pa plats, har vi
bra resurser for att ta hand om dem pa basta tankbara satt. En av vara stora utmaningar ar
dock sjdlva patientrekryteringen infor uppdraget. Att nd ut med information om var
verksamhet till alla de patienter som bor langt ute pa landsbygden, manga ganger avskurna
fran omvarlden da tillgang till tv, radio och ibland aven mobiltelefon saknas, ar 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 och vara kliniker. Det kan bero pa att
pengar till bussbiljett saknas, att man har svart att ta ledigt fran sitt arbete eller att Iamna
hemmet i flera dagar om det till exempel finns syskon som behdéver omvardnad. Utéver vart
natverk av volontarer samarbetar vi darfor med frivilliga ur olika lokalbefolkningar; det
handlar ofta om organisationer, studenter eller privatpersoner som vill hjdlpa.

Se berattelsen om Don Alex, en pappa som kande djup fortvivlan och hjalpléshet nar hans
son féddes med lapp-kak-gomspalt. Men efter att ha fatt hjalp av Operation Smile hjalper

han nu andra foraldrar som befinner sig i samma svara situation som han sjalv en gang var.

Berattelsen om Don Alex (del 3/3) - UPPDRAGET - YouTube

Uppfoljning och efterkontroll

Vi vet att var verksamhet ger effekt eftersom vi I6pande féljer upp flera av vara patienter
och moter dem igen. Vi arbetar regelbundet med uppfoljning genom att vi kallar

patienterna till efterkontroll efter sex manader respektive efter ett ar for att se till att saren
lakt som de ska. | de 20 lander dar vi har kliniker kan patienterna dessutom fortsatta sin
behandling med till exempel tandvard och logopedi. Dartill behéver 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 (kombinerade operationer ar ovanliga), vilket gor att vi


https://www.youtube.com/watch?v=Vp2s1eDwnhw

traffar manga patienter under ytterligare ett ar av efterkontroller — och darmed hinner fa en
god bild av hur livet forandrats for patienten och for hela familjen.

Utbildningsinsatser en avgorande betydelse

For att komma till ratta med problemen med lapp-kdk-gomspalt pa lang sikt har
utbildningsinsatserna en avgodrande betydelse. Pa i stort sett alla uppdrag utbildar vi lokalt
anstallda lakare och sjukskoterskor som lar sig arbeta utifran samma riktlinjer som Operation
Smile och med samma hoga sakerhetsstandarder Operation Smile har under aret fortsatt
sina tidigare paborjade utbildningsinsatser i flera lander, daribland Rwanda och Ghana, for
att utbilda allmankirurger i plastikkirurgi i syfte att 6ka tillgangligheten for patienter utanfor
huvudstaderna. Under 2019 inleddes ett arbete for att utdka den kirurgiska kapaciteten i
Rwanda, tack vare ett for detta 6ronmarkt extra bidrag fran Svenska Postkodlotteriet.
Utbildningen har kunnat fortsatta dven under pandemin och i december 2022
utexaminerades de tre forsta plastikkirurgerna fran programmet. Det innebér att Rwanda
gar fran att ha tva plastikkirurger till att ha fem. En plastikkirurg under utbildning genomfor
cirka 300 operationer per ar och en fardig plastikkirurg kommer upp i cirka 500 per ar.
Effekten av att utbilda tre nya plastikkirurger ar alltsa enorm nar man ser till hur manga fler
patienter som kommer att fa hjalp .

Forra arets utdelning av 14,9 miljoner SEK fran Postkodlotteriets Dromfond innebar att vi
under aret kunde starta upp ett fyraarigt projekt i Ghana for att sdakra logopedisk vard och
borja stotta tusentals barn med talsvarigheter. | maj holl svenska och internationella
volontarer en forsta utbildning fér Ghanas logopeder och under aret har tva regionala
talkliniker etablerats och utrustats. Nasta steg ar att borja rulla ut med mobila kliniker till
patienter som bor for langt bort fran befintlig vard. Dessa kliniker pa hjul haller nu pa att
utrustas och vi ser fram emot att fortsatta driva detta projekt de kommande aren.



