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“Penye nia, pana njia
Donde hay un deseo
hay un camino”







UNA MIRADA AL 2020

oincidiendo con el tercer aniversario de la organizacion, 2020 ha
sido un muy duro, para todos. Un ano en el que la extraordinaria
emergencia sanitaria vivida ha supuesto, y ain supone, una amenaza
para la salud y el bienestar en todo el mundo.

Especialmente complejo ha sido este ano entre las poblaciones mas
vulnerables, quienes han sufrido tanto los efectos directos como los
colaterales de la pandemia. El coronavirus ha llegado a privar de cuidados
esenciales y de asistencia basica a los colectivos mas fragiles.

Aligual que ha ocurrido con muchas ONGs que trabajan en el sur con un
enfoque sanitario, en Beyond Suncare hemos visto nuestra labor afectada y
dificultada por los efectos directos de la pandemia, asi como por las medidas
puestas en marcha para controlar su expansion.

Nuestra organizacion viene de muchos anos de trabajo en el rural del Africa
subsahariana, en contextos donde prima la incertidumbre. La experiencia
en estos entornos nos ha permitido jugar con cierta ventaja en este ano
incierto, ayudandonos a asumir situaciones complejas con flexibilidad y a
sobreponernos a ellas con resiliencia. Resiliencia para sortear problemas y
obstaculos, manteniéndonos en pie ante la adversidad y asi, con creatividad,
optimismo y un redoble de esfuerzos, reinventarnos, pivotar sin perder
nuestro foco, poniendo lo mejor de nosotros para seguir llevando a cabo
acciones que contribuyen a mejorar las vidas de los mas vulnerables: las
personas con albinismo en Africa, nuestra razon de ser.

Sihemos sabido afrontar la nueva realidad con actitud resiliente es porque
hemos encontrado la motivacion para ello, no solamente en las propias
necesidades de los colectivos mas necesitados del sur, si no en el compromiso
y apoyo de todos vosotros, nuestros socios, donantes y colaboradores, que aun
sumidos en vuestros retos personales, habéis reforzado vuestro compromiso
con nuestra mision.

Por ello, gracias a vuestra ayuda, 2020 también nos ha dejado buenas
noticias e importantes logros que celebrar que os detallamos en este informe.
Ademas, como cofundadora es muy emocionante ver el trabajo y al equipo
reconocido a lo largo del ejercicio (Premio ALBA, Colegio de Médicos de
Qurense, Colegio de Médicos de Alicante, Fundacion Internacional para
la Dermatologia). A titulo personal, ha sido un honor ser reconocida como

y entre

por mi trayectoria personal en el ambito
social, que ademas de servir como altavoz a nuestra causa, esperamos que
sirva como inspiracion a otros jovenes a con inquietudes sociales en blsqueda
de dejar un legado con proposito e impacto social.

No bajamos la guardia porque todavia queda mucho trabajo por hacery
muchas personas vulnerables a las que atender. Pero tenemos la certeza de
que, contigo a nuestro lado, podremos conseguir lo imposible y mejorar la
vida de muchas de ellas.

iGracias de todo corazon!

Mafalda Soto Valdés

Presidenta de Beyond Suncare


https://executivasdegalicia.org/referentes-gallegas/
https://elreferente.es/tecnologicos/las-mujeres-emprendedoras-de-referencia-en-espana-en-2020/
https://elreferente.es/tecnologicos/las-mujeres-emprendedoras-de-referencia-en-espana-en-2020/

“S114 anos despues sigo con
esta lucha es porque estoy
convencida de que con los
apoyos adecuados podemos
lograr que, en cualquier

rincon de Africa, cuando un
nino albino se despierte por la
manana su unica preocupacion
sea buscar su crema solar,
como la mia es buscar mis

gafas graduadas”.


https://youtu.be/-fRNdboO2RY
https://youtu.be/-fRNdboO2RY

“Las personas con
albinismo en Africa:
nuestra razon de ser”







:POR QUE BEYOND SUNCARE?

cancer de piel es conocido como el asesino silencioso, ya que El resultado es un protector solar con SPF 50+, de alta resistencia al agua,
los sintomas iniciales suelen pasar desapercibidos, conduciendo con amplio espectro (protege frente a la radiacion UVAy UVB) y con un
a un diagnostico tardio y a un empeoramiento del pronostico; sencillo proceso de fabricacion ya que el objetivo es la produccion local en
especialmente entre las personas con albinismo de contextos paises africanos.

africanos.

BEYOND SUNCARE garantiza el acceso a esta proteccion solar personalizada

La pobreza y la falta de conciencia general impiden el acceso de las personas y de alta calidad, a traves de la produccion local y distribucion gratuita.

con albinismo a los servicios de salud, generalmente inadecuados y escasos. Las distribuciones se acompanan de campanas de educacion y

Con menos de 1 dermat6|ogo por cada 3,5 millones de habitantes y con sensibilizacion y en ellas se implica a las propias personas con albinismo.

unos medios de diagnostico y tratamiento deficientes, muchos paises
subsaharianos no tienen capacidad suficiente para tratar adecuadamente las

Trabajamos con las asociaciones locales de albinismo promocionando la
inclusion social y haciendo incidencia politica que contribuya a cambios

enfermedades de la piel. Esto, combinado con la falta de priorizacion de los estructurales y perdurables en el tiempo.

sistemas nacionales de salud en el campo del albinismo y la dermatologia, ha o ) o )
provocado que la incidencia de cancer de piel entre los africanos albinos tenga Asimismo, capacitamos y empoderamo/s al persgnal sanitario y gd}icatlvo |oc':a‘|
para que ellos mismos y de manera autonoma, lideren la imparticion de servicios

caracter epidémico.. | ' . i
de calidad destinados al cuidado de las personas con albinismo.

El profundo conocimiento de la piel y realidad de los beneficiarios por parte
de nuestro equipo, combinado con la experiencia de la compania quimica lider
mundial BASF, dio vida al primer fotoprotector especialmente pensado para
la prevencion de cancer de piel de las personas con albinismo en Africa.



NUESTRA
VISION

Luchamos por un mundo en que se respeten los derechos
humanos de todas las personas con albinismo, donde
gocen de las mismas oportunidades y vivan sin miedo una
vida libre, valiendose por si mismas y siendo quien
realmente son.

NUESTROS
VALORES

NUESTRA
MISION
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UNIDAD

FIABILIDAD AUTENTICIDAD

COMPROMISO

Vamos mas alla de la proteccion solar para asegurar que
ninguna persona con albinismo muera innecesariamente de
cancer de piel.

Promovemos su insercion en la sociedad a través del fomento
de sociedades mas tolerantes y de una atencion digna que les
ayude a elevar su autoestima y autoconfianza.






Beyond Suncare mejora su
calidad de vida a través de
programas socio-sanitarios, de
educacion y promocion de

la inclusion social.



PROBLEMA

El albinismo no es comprendido en las
sociedades africanas. Mitos y supersticiones
que rodean la condicion, conducen al
abandono al nacer y a la violencia. Es poco
probable que las personas con albinismo
(PCA) reciban educacion debido al

estigma, el miedo v la falta de mecanismos
de seguridad en las escuelas. Por lo general
terminan ganandose la vida por medio de
trabajos mal pagados y manuales al aire libre.

Las consecuencias para la salud de |a
combinacion de altos niveles de radiacion UV
y periodos prolongados al aire libre son muy
graves entre las PCA. En Tanzania, donde el
estigma esta muy arraigado, solo 1 de cada 10
vive mas alla de los 30 anos.

La provision de protectores solares es muy
escasa en toda Africa, la mayoria de los
centros de salud no tiene suministro, ni
ofrecen asesoramiento sobre proteccion solar
a PCA. Tampoco se incluye el albinismo en los
programas de salud.

BEYOND SUNCARE DE UN VISTAZO

LA SOLUCION

Beyond Suncare es |a organizacion lider

en la lucha por el derecho a la salud entre
las PCA en Africa subsahariana. Beyond
Suncare asegura la provision de educacion y
sensibilizacion de los usuarios y sus familias,
promoviendo su insercion en la sociedad a

través de una atencion digna que ayuda a elevar

su autoestima y a valerse por sI MIsSMOos.

Beyond Suncare esta detras del desarrollo de
la primera crema solar especialmente disenana
para la prevencion del cancer de piel en PCA,
que producida en unidades de produccion
locales, se distribuye a las areas mas remotas

a través de clinicas moviles, centros de

salud, escuelas y plataformas locales. En

la produccion y distribucion se empleany

empoderan a las propias PCA.

Hacemos incidencia politica y ademas de
profesionales locales de la salud, trabajamos
con las asociaciones de personas con albinismo
en la distribucion y la educacion.

NUESTRO VALOR

* La educacion impartida ayuda a aclarar las
falsas creencias que rodean al albinismo.

* Trabajo con instituciones y organizaciones
locales de albinismo para buscar soluciones
sostenibles.

- Formacion, capacitacion y
empoderamiento de personal con albinismo
que lidere los proyectos: trabajamos con
ellos, no para ellos.

- La formula de la crema solar esta
especificamente adaptada a la piel, la

realidad y las necesidades de las PCA de

Africa subsahariana.

- Se realiza seguimiento de la adherencia al
tratamiento, abordando los retos de
cumplimiento.

- Se trabaja en comprender las preFerencias
y necesidades de los usuarios.



“Trabajamos con ellos,
no para ellos”







ALINEAMIENTO
CON LOS
OBJETIVOS DE
DESARROLLO
SOSTENIBLE



Garantizar una vida sana

y promover el bienestar en todas las
edades es esencial para el desarrollo

sostenible.

La educacion permite Ia
movilidad socioeconomica
ascendente y es clave para salir
de la pobreza.

Un crecimiento economico
inclusivo y sostenido puede
impulsar el progreso, crear
empleos decentes para todos y
mejorar los estandares de vida.

Reducir las desigualdades y
garantizar que nadie se queda
atras forma parte integral de la
consecucion de los Objetivos
de Desarrollo Sostenible.

El consumo y la produccion
mundiales (fuerzas impulsoras de
la economia mundial) dependen
del uso del medio ambiente
natural y de los recursos de

una manera que continla
teniendo efectos destructivos
sobre el planeta.

Los ODS solo se pueden
conseguir con asociaciones
mundiales solidas

y cooperacion.



NUESTRO
EQUIPO
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JUNTA ASESORA

Claire Fuller (Reino Unido)
Presidenta Fundacion Internacional
para la Dermatologia

Ikponwosa Ero (Nigeria)
Experta independiente de la ONU
Albinismo

Jose M* Marquez (Espana)
Director de la Fundacion
Africa Directo

Uli Osterwalder (Suiza)

Asesor cientifico Senior en

fotoproteccion, ex DSM y BASF

COLABORADORES

Mafalda Soto

Presidenta

JUNTA DIRECTIVA

Ruth Francisco
Vicepresidenta

Yolanda Gilaberte (Espana)
Investigadora y Dermatologa, ex
directora del grupo de fotobiologia de
la Academia Espanola de Dermatologia

Peter Ash (Canada)

Director y Fundador de la ONG lider en
el disfrute de los derechos humanos de
las personas con albinismo: Under the
Same Sun.

Giacomo Proli (ltalia)

Marketing y Comunicacion, ex
Director de Marketing y Retail de
L’Oréal

Lorea Bagazgoitia
Secretaria

Beatriz Montero
Tesorera

EQUIPO OPERATIVO

Mafalda Soto

Directora de operaciones

Rocio Diaz-Agero

Directora de proyectos

Maria Alvaro

Responsable de comunicacion

Devline Msowoya
Director Beyond Suncare Malawi

Alaitz Saizar
Coordinadora de proyectos en Malawi

Eddingtone Chiusi
Responsable de monitoreo y evaluacion

Malawi
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;SABIAS QUE... 6

en 2020 Beyond Suncare
duplico los fondos
destinados a proyectos (

de cooperacion
P SENEGAL TANZANIA

en Africa? / -
RUANDA

MALAUI



UN ANO MARCADO POR LA PANDEMIA DE LA COVID-19

n este 2020 tan complejo tampoco Beyond
Suncare logro escapar al azote de la pandemia,
que irremediablemente nos obligd a repensar
nuestras acciones.

or un lado, nos enfrentamos a la imposibilidad de viajar
P lado, frent | posibilidad de viaj
para arrancar nuevos programas que requerian de
presencia en el terreno, principalmente debido al
componente formativo, pero también para formalizar
relaciones con socios locales y las acciones institucionales.
simismo, la reduccion del nimero de vuelos comerciales
A , lared del d | |
y de cargo a muchos paises africanos dificulté y encarecio
os envios de material sanitario y de proteccion.
I de material sanitario y de prot

Por otro lado, las medidas anticovid-19 privaron de muchos
servicios a los miembros de las comunidades con las que
trabajamos y, especialmente, a aquellos mas vulnerables.

Restricciones que afectaron a la movilidad para atender
a las clinicas o a los centros sanitarios. A lo largo del mes
de Abril, paises como Malaui se vieron sumidos en largas
huelgas por parte del personal sanitario que se rebelaba
frente a la escasez de medios y medidas de proteccion
para frenar los contagios. La propia inestabilidad también
acrecento el miedo entre las personas con albinismo, que
temian ser atacados si salian de su casa.

Devline Msowoya
Beyond Suncare Country Manager



INCORPORACION DE_
MEDIDAS DE PREVENCION

Beyond Suncare tomo la decision de destinar
presupuesto a combatir la propagacion del virus.

Se formo al persona| sanitario en deteccion de
contagios y gestién de positivos.

En las sesiones educativas se informo de cuales

eran los protocolos de higiene y proteccion ACTIVIDADES REALIZADAS
adecuados. DURANTE EL ANO 2020



Distribuimos material protector a

todos los asistentes de nuestras clinicas,
y suministramos mascarillas, jabon,
cubos y geles hidroalcoholicos a los
hospitales y centros de salud en los que
trabajamos.
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LANZAMIENTO DEL PROGRAMA NACIONAL DE ATENCION SOCIOSANITARIA
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A LAS PERSONAS CON ALBINISMO EN MALAUI




; POR QUE

NECESIDAD

Es en este pais del Africa del sureste africano
donde desde el ano 2016 se han concentrado la
mayoria de las violaciones de los derechos
humanos de las personas con albinismo (PCA) en
el mundo (persecuciones, asesinatos y secuestros
principalmente).

También se trata de uno de los paises mas pobres,
en concreto su Indice de Desarrollo Humano de
0.485 (2019) lo sitda en la posicion 172 de 189
paises y territorios en el ranking del PNUD.
Sumado a todo ello asombra el hecho de que
Malaui, con mas de 19 millones de habitantes,
cuente solo con 3 dermatologos cualificados.

Todos estos factores convierten a las personas con
albinismo de Malaui en uno de los colectivos mas
vulnerables del planeta.

Tras la transferencia de la gestion del programa de Tanzania al hospital local de

referencia

» €s en este pais africano donde

se concentran la mayor?a de nuestros recursos Y esFuerzos.

RECEPTIVIDAD

POR PARTE DE LAS INSTITUCIONES Y SOCIOS LOCALES

En 2017, la asociacion de personas con albinismo
de Malaui (APAM), la ONU y Beyond Suncare
realizaron una evaluacion para comprender el
acceso a educacion y cuidados dermatologicos a
las PCA en Malaui.

La mision evidenci6 la necesidad de descentralizar
los servicios, garantizar acceso a cremas solares y
concienciar sobre Fotoproteccién

En 2019 a esta mision le siguio un estudio de
investigacion para testear el coste-eficiencia yla
aceptacion de nuestros servicios de educacion,
distribucion de fotoprotectores personalizados y
clinicas dermatologicas.

Los positivos resultados del estudio contribuyeron
a que sean precisamente las PCA quienes
reclaman su expansion en el pais.

CONOCIMIENTOY
EXPERIENCIA EN EL PAIS

Mafalda Soto, cofundadora de Beyond
Suncare estuvo viviendo y trabajando en

Malaui en la proteccion de las PCA
entre 2008 y 2011

Fue precisamente en 2010 en Malaui en una
identificacion para la expansion de uno de
los proyectos que dirigia, donde conocio a la
dermatologa Lorea Bagazgoitia, también
cofundadora de Beyond Suncare y con
amplio recorrido en tratamiento quirGrgico
de PCA en Tanzania y la formacion de
dermatologos y cirujanos africanos.

19 MILLONES DE PERSONAS
Y SOLO 3 DERMATOLOGOS
CUALIFICADOS EN EL PAIS


https://www.kcmc.ac.tz/




ANTECEDENTES

n Beyond Suncare creemos que es de suma importancia
analizar el contexto previo y evaluar la acogida de un
proyecto, antes de instaurarlo definitivamente.

Asimismo, los usuarios y las instituciones tienen que ver el valor del
proyecto. Siellos no ven la mejora en sus vidas, el impacto positivo
en su salud, de nada serviran nuestros esfuerzos, y en cuanto nuestro
apoyo directo se reduzca, el proyecto se hundira.

Creemos en una forma sostenible de hacer llegar la educacion sobre
fotoproteccion, asi como las cremas solares a los usuarios mas
desfavorecidos. Y creemos que la mejor forma de hacerlo es a traves
de los canales de distribucion ya asentados; valiéndonos de estructuras
ya existentes, las cuales reforzamos.

Con este animo, en Malaui desarrollamos a lo largo de 2019 un estudio
de evaluacion y aceptacion de nuestros servicios entre mas de 200
personas con albinismo.

Estas personas asistieron cada dos meses a nuestras sesiones de
educacion y sensibilizacion impartidas por profesionales de la salud
locales previamente formados.

En estas sesiones también se realizo seguimiento dermatologico a cada
uno de los beneficiarios, y se distribuyo

Al final del estudio se evalud tanto el impacto y la eficacia de los
servicios en su piel y salud, como su satisfaccion con los servicios.

Los fueron muy positivos. En menos de 6 meses
se observo una disminucion de un 45% en el dano en la piel causado
por el sol y una mejora en el conocimiento de las personas con
albinismo sobre su condicion, que optimizo su actitud ante el sol.

El programa educativo, asi como la crema UMOZI MAX fueron muy
bien aceptados (>90% de los beneficiarios del programa la
prefirieron sobre productos empleados en el pasado) y mas del 90%
de los participantes declaro que los servicios recibidos tuvieron un
impacto psicosocial muy positivo en sus vidas.

Con estos datos en la mano contamos con argumentos suficientes
para que nuestra iniciativa fuese apoyada e integrada en los cauces
oficiales de educacion y sanidad de Malaui.

ALGUNOS
RESULTADOS DEL
ESTUDIO: )
DANO PREFIEREN
CUTANEO LA CREMA
SOLAR
A OTROS

PRODUCTOS


https://beyondsuncare.org/sunscreen-made-in-africa/
https://beyondsuncare.org/sunscreen-made-in-africa/
https://actiononalbinism.org/api/files/1579027291313mx1diujqjr.pdf

ARRANQUE DEL PROYECTO

En julio de 2020, con 4 meses de retraso debido al golpe de
la pandemia en el pais, arrancamos en Malaui un programa
con el objetivo de mejorar el acceso a los servicios
especializados de proteccion solar, incluyendo: educacion,
sensibilizacion, distribucion de fotoprotectores personali-
zados (UMOZI MAX) y consultas dermatologicas para las

personas con albinismo en 8 distritos de Malaui.

Con 4 de los distritos en la region del norte de Malaui
(Nkhatabay, Rumphi, Mzimba North y Mzimba South), dos
en el centro (Dedza, Ntcheu) y dos en el sur (Machinga y
Mangochi) el programa presta asistencia a casi

1000 personas con albinismo viviendo en 8 de los

28 distritos del pais.

1. Rumphi
NORTE 2. Mzimba North

3. Mzimba South
4. Nkhatabay

5. Dedza
CENTRO 6. Ntcheu

7. Machinga
SUR 8. Mangochi

LAGOS

28

ZAMBIA 2

MOZAMBIQUE

TANZANIA

MOZAMBIQUE



os servicios especializados son conducidos en centros de
salud remotos por personal previamente formado y
capacitado para ello.

Miembros de APAM (Asociacion de Personas con
Albinismo de Malaui) formados

Trabajadores sanitarios en 20 hospitales y
centros de salud del pais, formados

En las formaciones, ademas de conocimientos relacionados con la
comprension del albinismo y la identificacion temprana de lesiones
en la piel, se incluyeron mensajes relacionados con la prevencion de
la propagacion del coronavirus.

Dermatologos malauies del servicio de dermatologia del Hospital
Central de Lilongwe fueron responsables de esta formacion en
colaboracion con el equipo local de Beyond Suncare.

Estos dermatologos malauies con la asistencia de expertos espanoles dan apoyo
a los clinicos locales a traveés de la teledermatologia, de cara a la identificacion de
lesiones y situaciones que requerian ser derivados a hospitales centrales para ser
intervenidos quirGrgicamente.

Inmediatamente tras las formaciones arrancaron las clinicas que tienen lugar en los
distintos hospitales y centros de salud. Las clinicas, se implementan cada 4 meses
en colaboracion con los Ministerios de Género y Salud de Malaui y la

ONG britanica Standing Voice.

En el primer trimestre de 2021 se llevaran a cabo las visitas de control de calidad y
seguimiento de cara a una constante mejora del programa.



pesar de que el programa ha rodado solamente a lo largo

de 8 meses, este tiempo ha sido suficiente para demostrar
como han disminuido el eritema solar (quemaduras) entre un
20y 30 % (dependiendo de la parte del cuerpo) y las

lesiones precancerosas lo han hecho entre un 5% y 10%.

Se ha de subrayar que las lesiones precancerosas se desarrollan tras largos
periodos de exposicion al sol y no son curables con medidas de
fotoproteccion, con lo cual el impacto de la intervencion se evidenciara tras
mas de 2 anos de intervencion.

Sin embargo, lo que si prueban los resultados es que se ha reducido
significativamente el nimero de nuevas lesiones precancerosas y

ha disminuido el deterioro de las ya existentes.

Este proyecto es la primera fase de un programa nacional a 3 anos que
proy P prog q
busca asistir a todas las PCA del pais, descentralizando servicios para

pats, P
garantizar el acceso y fortaleciendo el conocimiento y habilidades de
profesionales sanitarios que atienden a una referencia poblacional de
mas de un millon de habitantes.

Se demostrara el coste-eficacia al Gobierno y a otros socios
estratégicos para en una segunda fase construir una unidad de
produccion local de fotoprotectores que contratara integramente a
personal local, priorizando a las personas con albinismo.

La iniciativa sigue el caso de éxito iniciado por Beyond Suncare en
Tanzania con “Kilisun” y cuya gestion ya esta en manos del hospital
local de referencia


https://www.kcmc.ac.tz/

CREAMOS EQUIPO EN MALAUI

Todas las acciones llevadas a cabo en Malaui desde el ario 2017 se
implementaron directamente entre el equipo de sede en
colaboracion con APAM y el servicio de dermatologia del Kamuzu

Central Hospital (KCH), hospital de referencia de Lilongwe.

En 2019 Devline Msowoya, medico malaui con mas de 20 anos de
experiencia en gestion de proyectos comunitarios y
socio-sanitarios, se sumo a la gestion y coordinacion del estudio
de investigacion. A finales de 2019 Beyond Suncare formalizo su
relacion profesional con Devline Msowoya que paso a ser Country

Manager en Malaui.

En abril de 2020 Eddingtone Chisui, experto en bioestadistica, se
suma como responsable de monitoreo y evaluaciony en
septiembre lo hace Alaitz Saizar como responsable de proyectos.

El equipo local se instala en las oficinas de APAM en Lilongwe
desde donde gestionan las operaciones en estrecha colaboracion
con la dicha asociacion y con el equipo de dermatologos del KCH.

DEVLINE,
COUNTRY MANAGER
DE BEYOND

ALAITZ, COORDINADORA DE
PROYECTOS DE BEYOND

‘ NDAMIWE,
DERMATOLOGA DEL KAMUZU
HOSPITAL (LILONGWE)

) SUNGANANI,
DERMATOLOGA DEL KAMUZU
HOSPITAL (LILONGWE)

MENARD,
COORDINADOR
NACIONAL APAM

EDDINGTONE,
M&E
RESPONSABLE
DE BEYOND



ARRANCAMOS PROYECTO PILOTO EN ANGOLA

Esta realidad se ve agravada en las zonas rurales, en donde
los ninos y ninas con albinismo empiezan a trabajar en el
campo con tan solo cuatro anos.

La Dra. Carolina Marcon fue testigo de ello en el afo
2018, y sus ganas de poner en marcha un proyecto
sostenible y duradero, sumadas a nuestra ambicion de
seguir cruzando fronteras para ayudar a las personas mas
vulnerables, nos empujo a planificar una intervencion que
en junio fue premiada por la International Foundation for
Dermatology.

Este apoyo, sumado al de los Laboratorios Isdin y la
asociacion Aldeia Nissi, nos permitio trabajar en el
lanzamiento de un proyecto que tiene el objetivo de
mejorar la calidad de vida y reducir la prevalencia

n 2019 descubrimos el maravilloso trabajo que en Brasil lleva a
cabo la dermatologa Dra. Carolina Margon, sirviendo a las
personas con albinismo de su pais. Su labor, reconocida con el
“L’Oréal International Awards for Social Responsibility in

Dermatology 2019” por la Fundacion 'Oréal y la International del cancer de piel entre las PCA en la provincia de Bié

mediante el acceso a una proteccion solar de alta calidad,

League of Dermatology Societies, llamo nuestra atencion y junto a ella . o A -
atencion medica, apoyo psicologico y actividades

empezamos a planificar una intervencion en Bié (Ango|a Central) donde la
ONG Aldeia Nissi lleva trabajando desde hace anos en la integracion y
promocion de la inclusion de las personas con albinismo.

comunitarias con el objetivo de promover su inclusion
social.

Tras la preparacion de los materiales de educacion y de

A pesar de no ser de los paises mas azotados por las persecuciones que .
todas las herramientas de

desatan el trafico de partes de sus cuerpos, las personas con albinismo son . . B .
.. LI i : . . monitoreo y evaluacion en portugués, planificamos un
victimas de discriminacion y creencias que consideran que son inferiores o .
lanzamiento que la
Covid- 19 retardaria a marzo de 2021. Este retraso se
debio a la imposibilidad de viajar al pais para llevar a cabo las

acciones formativas y de capacitacion del personal local.

estan en desventaja.



ALIANZAS EN MOZAMBIQUE
Y RUANDA

La imposibilidad de desplazamiento de los equipos locales a las
zonas donde se llevan a cabo las clinicas asi como la dificultad de
las PCA para acceder a las instalaciones sanitarias supusieron un
gran reto en la expansion a nuevas zonas en Ruanda.

Sin embargo, lejos de cruzarnos de brazos, en la segunda mitad
del ano intensificamos nuestra relacion con nuestras contrapar-
tes locales y trabajamos en el establecimiento formal de alian-
zas que nos permitan establecer cimientos robustos de cara al
retome de las actividades tras las restricciones de la pandemia.
En Ruanda en concreto formalizamos nuestra colaboracion
con Health Alert Volunteers para la expansion de los servicios
en el marco de un programa conjunto en los distritos de Kigali,
Musanze, Rutsiro y Kirehe. El programa que se espera lanzar en
el Q1 de 2021 unifica servicios dermatologicos, oftalmologicos
dirigidos a 400 personas con albinismo en un area con una
referencia poblacional de mas de 1,3 millones de habitantes. Se
contemplan acciones de sensibilizacion y educacion dirigidos
alas PCA'y a sus comunidades.

En febrero de 2020 formalizamos una colaboracion con la
ONG gallega Amigos de Inharrime que opera en Mozambique.
Con ellos se acordo llevar los

servicios preventivos de Beyond a las comunidades de Inharrime
e Inhambane al Este del pais. Asimismo, Beyond Suncare
siguiendo el modelo de Formacion de Formadores condujo

un taller formativo para el voluntariado de Amigos de Inharrime
responsable de implementar las acciones en el terreno.

Las cremas y los materiales de educacion estan en el pais a la
espera de que la situacion de Covid-19 en el pais mejore para
arrancar las formaciones al equipo local y lanzar los servicios en
las zonas senaladas.

COLABORACION CON NELSON MANDELA
MEDICAL SCHOOL (DURBAN, SUDAFRICA)

En 2020 firmamos un acuerdo de colaboracion con la organizacion

local KWA-ZULU NATAL ALBINISM INITIATIVE del UKZN Nel-
son R Mandela Medical School, Durban (Sudafrica). Esta iniciativa
nace en el seno del servicio de dermatologia del hospital de refe-
rencia de Durban y buscan apoyar con acciones de prevencion de
cancer de piel, atencion dermatologica, sensibilizacion a la comuni-
dad e investigacion.

En el marco de este acuerdo en 2020 Beyond Suncare coope-

ro con mejores practicas y transfirio su conocimiento, compartio
herramientas de seguimiento y evaluacion asi como materiales de
educacion y sensibilizacion al equipo del UKZN Nelson Mandela
para arrancar sus acciones de apoyo a la poblacion con albinismo
del distrito de llembe que abarca mas de 650.000 habitantes. El
programa se inauguro con un evento de sensibilizacion liderado por
la Asociacion Nacional de Albinismo bajo el nombre de “Proteccion
dela cuna ala tumba”.

Beyond Suncare se compromete a continuar proporcionando apoyo
técnico y compartiendo Buenas Practicas y lecciones aprendidas
para una continua mejora de los servicios.



nelano 2020 lkponwosa Ero, experta independiente de las
Naciones Unidas sobre el disfrute de los derechos humanos de las
personas con albinismo, y miembro de la Junta Asesora de Beyond,
publico las

En sus palabras este documento de referencia es:

“Un compendio que resume medidas a ser incorporadas
en planes de accion e incluye recomendaciones para las
intervenciones, asi como recursos para los gobiernos de
los paises que buscan desarrollar sus propias acciones.
Asimismo, reconoce intervenciones ejemplares bajo el
Plan Regional para Africa (RAP) e identifica mejores

practicas relevantes en todo el mundo”.

El documento reconoce la labor de Beyond Suncare
como mejor practica en la seccion de Salud

(pags. 27 y 28 del documento).



https://www.ohchr.org/Documents/Issues/Albinism/A-75-170-Addendum.pdf
https://www.ohchr.org/Documents/Issues/Albinism/A-75-170-Addendum.pdf

IKPONWOSA
ERO

Experta Independiente de la ONU en albinismo.


https://www.ohchr.org/Documents/Issues/Albinism/A-75-170-Addendum.pdf

éQUE HACEMOS DESDE EL OTRO LADO DEL MUNDO?

lo largo del ano 2020 participamos en diferentes eventos de
tematicas especificas dirigidos a grupos multidisciplinares y diversos
(jovenes, personas con albinismo y sus comunidades, cientificos,
sanitarios, etc.).

A pesar de tratarse de acontecimientos muy diversos estos eventos

P Y

comparten un comn denominador: visibilizar y actuar como altavoz

de la realidad v los retos de las personas con albinismo en diferentes
Y P

partes del mundo, especialmente en Africa;

y dar a conocer la labor que desempena la ONG.

DESTACA EL CONGRESO DE LA
FUNDACION

Un congreso multitudinario realizado en A Corufia, en el que una
audiencia de en torno a 1000 jovenes escuchan a ponentes que
hacen llegar mensajes profundos y valores a los mas jovenes, a
través de historias de vida inspiradoras y proyectos que
contribuyen a hacer del mundo un lugar mejor.


https://www.loquedeverdadimporta.org/ponente/mafalda-soto/

En noviembre tuvieron lugar dos simposios cientificos
internacionales en los que Beyond estuvo representada por
la dermatologa y cofundadora de la ONG Lorea Bagazgoitia,
y de la también dermatologa, vicepresidenta de la Academia
de Dermatologia 'y miembro de la Junta asesora de Beyond,

Yolanda Gilaberte.

Evento en la que cientificos europeos, sociologos, profesio-
nales de la salud, personas con albinismo y sus comunidades
se relinen para abordar temas relacionados con el albinismo
y los retos (y posibles soluciones) a los que se enfrentan las
PCA en Europa. En la seccion cientifica del congreso la Dra.
Gilaberte presento los

un simposio previo y en el marco del Congreso Mundial de
Dermatologia en el que participo Lorea, es un espacio para
compartir experiencias y aprendizaje con otros dermatolo-
gos implicados en proyectos de apoyo comunitario y forma-
cion a nivel internacional.

En el evento se fundo la Alianza para
promover el acceso a la salud dermatologica de todas las
personas, dotando de formacion, recursos y soporte tanto a
profesionales, como pacientes y comunidades.

En septiembre Lorea también fue ponente en las
organizadas por la

Asociacion Espanola de Albinismo (ALBA).
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https://gloderm.org/eadv/
http://5eda.albinism.eu/%23:~:text%3D5thEDA%2520%25E2%2580%2593%2520European%2520Days%2520of%2520Albinism%26text%3D%25C2%25AB%2520Genespoir%2520and%2520Albinism%2520Europe%2520are%2Cth%2520%25E2%2580%2593%25207th%2520November%25202020.
https://www.instagram.com/glodermalliance/
https://actiononalbinism.org/api/files/1579027291313mx1diujqjr.pdf
https://actiononalbinism.org/api/files/1579027291313mx1diujqjr.pdf

COMUNICAR MAS

Desde Beyond apostamos por la comunicacion para visibilizar
nuestro trabajo y lograr que mucha mas gente conozca
nuestra labor con las personas con albinismo en Africa.

2020 fue un ano de arranque, de profesionalizar la gestion de
las redes socialesy la comunicacion. Con la incorporacion al
equipo de Maria Alvaro como responsable de comunicacion
en diciembre de 2019, el impacto de la comunicacion se hizo
mas y mas notable gracias a su gran trabajo, en coordinacion
con un maravilloso equipo de voluntarios.

ENERO 2020

507

70

313

50

FEBRERO 2021

840

140

1000

180




CAMPANA #10RAZONESBEYOND

En diciembre lanzamos la enla
que acercamos a nuestra comunidad 10 BUENAS RAZO-

NES por las que unirse a Beyond Suncare.

Y lo hicimos de la mano de mujeres ejemplares como la actriz
Patty Bonet, que con un 17% de vision esta triunfando en el
mundo de las artes, las atletas y medallistas internacionales
Adiaratou lglesias y Susana Rodriguez, la abogada y experta
de Naciones Unidas lkponwosa Ero o la defensora de
Derechos Humanos de las personas con albinismo en Malawi

Tumeliwa Mphepo.

CARRERA SOLIDARIA

En mayo lanzamos nuestra campana de
sensibilizacion y recaudacion de fondos para la
emergencia causada por la pandemia.

En junio, de cara al Dia Internacional del Albinismo
y de la mano de nuestro incansable voluntario Tiago
Bandeira, organizamos

en la que mas de 160 almas solidarias recorrieron |a
totalidad o parte de los 628 kilometros que separan

Lisboa y Madrid a lo largo de los 30 dias del mes.


https://beyondsuncare.org/10-razones-que-cambian-vidas/
https://beyondsuncare.org/carrera-virtual-solidaria-corre-por-ellos/
https://beyondsuncare.org/10-razones-que-cambian-vidas/
https://youtu.be/nEgrWV3F83A
https://youtu.be/B1olJdsbIaI
https://youtu.be/B1olJdsbIaI

CUENTAS
CLARAS

En 2020 comenzamos a auditar nuestras
cuentas (anos 2018 y 2019),
actualizamos nuestro Reglamento
Interno, redactamos el Codigo Ftico y de
Conducta de la ONG y sometimos
nuestras acciones a un

emitido por una
entidad externa competente para ello.

Toda esta informacion esta disponible en
nuestra web.


https://beyondsuncare.org/transparencia/
https://beyondsuncare.org/transparencia/

DONACIONES INDIVIDUALES
Y SOCIOS

Alo largo del ano 2020, la cantidad de ingresos en la ONG

suma un total de 91.516,38 €. Esto supone un aumento del

107% respecto al ano 2019. Las donaciones de entidades

privadas suponen 75,29% del total de los ingresos, la linea PREMIOS
de ingresos procedentes donaciones particulares y de socios

implica un 12,59% del total, mientras que el 12,12% restante

proviene de premios obtenidos directamente por la ONG.

GASTOS

En el ano 2020 la ONG gast6 un total de 75.652,03 €, lo

que supone un aumento del 67% respecto al ano 2019.
De esta cantidad, el 74% ha sido destinado a los distintos

o ) COMUNICACION Y CAPTACION
proyectos en el terreno, principalmente en Malaui. ) ) | DE FONDOS
Los gastos de gestion y administracion de recursos suponen GESTIONY ADMINISTRACION

el 22,18% del total y un 4,11% ha sido destinado a labores de DE RECURSOS

captacion de socios y donaciones. |

ENTIDADES PRIVADAS

I

PROYECTOS EN TERRENO
INGRESOS 2020

91 .51 6,38 € RESPECTO A 2019 I



Grace Manyika

Beneficiaria y trabajadora de
la unidad de produccion de
fotoprotectores de Tanzania.




PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

continuacion, se relacionan algunos de los
Premios y Reconocimientos a las acciones
desarrolladas por Beyond Suncare desde sus
origenes.

A estos premios han de sumarse el reconocimiento de
Beyond Suncare como Organizacion No Gubernamental
para el Desarrollo (ONGD) por la Agencia Espanola de

Cooperacion Internacional, y el Premio de la Fundacion

Mutua Madrilena a la Innovacion Social obtenido gracias al
apoyo de la Fudacion Africa Directo.

+ Premio Fondo Solidario ALBA al Mejor

Proyecto Solidario relacionado con el Albinismo

2020

« Premio del Colegio Meédico de Alicante

« Premio Dermilink International Foundation for

| Dermatology

« Premio Colegio Oficial de Médicos de Ourense

2019

« Premio Dermilink International
Foundation for Dermatology

2018

2016

2015

+ Premio Fondo Solidario ALBA al Mejor

Proyecto Solidario relacionado con el Albinismo

«Premio Gamechanger 2016 programa
Emprende in Health de Unltd y Laboratorios Lilly

«Proyecto elegido N\ejor Practica por las
Naciones Unidas

+Premio de la American Academy of Dermatology

«Premio de la Fundacion de la Academia Espanola de
Dermatologia y Venereologia

«Premio de la American Academy of Dermatology

+Co-fundadora elegida “Champion of the Albinism
Cause”, United Nations



NUESTRO IMPACTO
EN 2020




pesar de que la
pandemia del
coronavirus
obstaculizo la
implementacion de los
proyectos, a lo largo del
2020 nuestro equipo en
Espanay en terreno redoblo
esfuerzos por seguir adelante
con nuestras acciones
incorporando elementos de
proteccion de la propagacion

de la Covid-19.

En 2020 pusimos en
marcha un programa
nacional en Malaui en
colaboracion con la
Asociacion Nacional de
Albinismo y el Ministerio
de Salud.

Proporcionamos asistencia
tecnica a proyectos sanitarios
de apoyo a las personas
con albinismo en Tanzania
y Sudafrica y arrancamos
colaboraciones y nuevos
proyectos piloto en Angola
y Ruanda, e iniciamos
identificaciones para una
futura intervencion en la
Republica Democratica

del Congo.

Nuestras acciones han
beneficiado directa e
indirectamente a mas de
4000 personas con albinismo.

Nos hemos financiado
gracias a aportaciones
voluntarias de socios,
colaboradores y empresas y
diversos premios nacionales
e internacionales.

Hemos divulgado nuestro
trabajo y hecho sensibilizacion
acerca del albinismo en diversos
medios nacionales e
internacionales y a través de

la participacion en diversos
congresos multitudinarios,
cientificos y con dimension
social

autoconfianza

4000

beneficiarios

con albinismo

S9UOISO

4 paises africanos
en los que
trabajamos

sesoJaouedaid

80

profesionales
de la salud
formados

50% Reduccion de

|esiones precancerosas

95% Mejora de la 4 Premios

autoconfianza

15 Profesionales incorporados
mediante probono/voluntariado
profesional a nuestros proyectos

2 Congresos

10 Alianzas estratégicas con
empresas y contrapartes locales

45
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