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A veces sentimos que lo que hacemos
es tan solo una gota en el mar, pero el
mar seria menos si le faltara una gota.

— MADRE TERESA DE CALCUTA






2022: CINCO ANOS DESPUES

Me siento muy ilusionada y agradecida de presentar la Memoria
de 2022. Un ano muy especial para Beyond Suncare, ya que en

Jjunio se cumplieron cinco anos de nuestra andadura.

Cinco anos llenos de retos, aprendizaje y alegrias compartidas. Sentimien-
tos que conviven con nuestra profunda preocupacion por una guerra a las
puertas de Europa que, aunque muchos la velamos venir, no creiamos que
pudiera llegar a ocurrir. Una guerra que supone una crisis geopolitica, huma-
nitaria y economica sin precedentes desde el conflicto de los Balcanes.

En el otro lado de la moneda, los indicadores de desarrollo del Programa de
las Naciones Unidas para el Desarrollo nos informan de que la pobreza ex-
trema, la desnutricion, el acceso a agua potable y las tasas de alfabetizacion
han alcanzado los mejores nimeros de la historia. Por ello, hay motivos para
la esperanza y para seguir creyendo en el ser humano.

Nuestros indicadores también son motivo para sonreir. Las 3.653 personas
con albinismo a las que hemos atendido en 2022 presentan una mejor salud
dermatologica -incluyendo la disminucion de lesiones precancerosas-,

y una mejora en su autoconfianza. Asimismo, es notable el progreso de los
conocimientos y habilidades del personal sanitario local con el que trabaja-
mos, Yy creciente su ilusion por seguir adelante con sus esfuerzos de darse

a los mas vulnerables.

Hemos conseguido llegar a mas personas de forma mas eficiente con

una clara apuesta por continuar reforzando la creacion de alianzas y redes,
principalmente con instituciones y organizaciones de la sociedad civil de
los paises de Africa Subsahariana donde trabajamos, pero también con
fundaciones y empresas europeas.

Seguimos trabajando en la consolidacion de nuestra estrategia con la presen-
tacion del y conseguimos nuestras primeras
financiaciones pablicas en Espanay en Malawi, donde nuestra oficina local,

en consorcio con otras ONGs y con el apoyo de delegacion de la Union Euro-
pea en el pais, ha arrancado un ambicioso proyecto que, entre otras acciones,
incorpora a nuestro trabajo un elemento que llevamos sonando desde nuestros
inicios: abordar la salud mental de los beneficiarios con los que trabajamos,
incorporando apoyo psico-social especializado y poniendo un especial foco

en aquellas personas que han sido victimas de torturas, secuestros y violaciones
graves de sus derechos.

Conilusion y el buen hacer de asociaciones médicas y organizaciones de la
sociedad civil hemos arrancado proyectos en comunidades muy olvidadas en
paises en los que no teniamos presencia, como son Uganda y la Repiblica
Democratica del Congo.

Nuestro trabajo nunca ha sido facil, los desafios son numerosos y Beyond es una
ONG pequena; una gota en un océano, pero es nuestra gota, vuestra gota, la
gota que esta cambiando miles de vidas y eso es mas que una razon para seguir
luchando y trabajando por nuestro proposito.

Estoy convencida de que, con vosotros a nuestro lado, seguiremos sorteando
las dificultades que se nos iran presentando y podremos seguir trabajando por

la salud, la dignidad y el futuro de las personas con albinismo en Africa.

iGracias por ayudarnos a hacerlo posible!

Mafalda Soto — Presidenta de Beyond Suncare


https://beyondsuncare.org/wp-content/uploads/2023/02/Plan-Estrategico-beyond_2023-2027_final.pdf

Nuestro trabajo nunca ha sido facil,

los desafios son numerosos y Beyond es
una ONG pequena; una gota en un océano,
pero es nuestra gota, tu gota, la gota que
esta cambiando miles de vidas. Eso es mas
que una razon para seguir luchando y
trabajando por nuestro proposito.



Las personas con
albinismo en Africa:
nuestra razon de ser.



Trabajamos cada dia para asequrar
que todas las personas con albinismo
vivan una vida libre y digna, prote-
gidas frente al cancer de piel y toda
forma de discriminacion.




eyond Suncare es una organizacion no gubernamental
espanola que desde 2017 realiza acciones de cooperacion
en materia de desarrollo en el sector salud, en paises en
vias de desarrollo en Africa.

Somos una asociacion sin animo de lucro, independiente, apolitica
y aconfesional que se rige por la Ley Organica 1/2002 de 22 de
marzo, del Derecho de Asociacion, y por la Ley 23/1998, de 7 de

julio de Cooperacion Internacional al Desarrollo, tras su inscripcion

en el Registro Nacional de ONGD:s en el afo 2020.

NUESTRA MISION

Nuestro reto es hacer realidad el acceso universal a la salud promoviendo
el acceso a la salud de la poblacion con albinismo de los paises del Africa
subsahariana y la mejora de sus condiciones de vida, buscando siempre
contribuir de la manera mas eficaz y eficiente posible a la accion general
contra la pobreza sobre |a base de los valores de:

La justicia, entendida como el reconocimiento y disfrute real por todas
las personas de los Derechos Humanos, enunciados por NN.UU. en la
Declaracion Universal de 1948.

La igualdad de hombres y mujeres, nifos y ninas.

La sostenibilidad medioambiental.

La coordinacion con otras instituciones puiblicas y privadas, con objeto de
multiplicar los efectos positivos de la cooperacion, asumiendo los
compromisos de alineacion, apropiacion, armonizacion y transparencia.

SOBRE BEYOND SUNCARE

NUESTRA VISION

Ser una organizacion de referencia para las personas con albinismo en
situacion de mayor vulnerabilidad de los paises del Africa Subsahariana
donde desarrollamos nuestro trabajo, de forma tal que encuentren en
nuestra organizacion un cauce para mejorar su calidad de vida.

Nuestro eje central de trabajo es la salud con enfoque de derechos, intre-
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gral, inclusiva y de calidad; teniendo por poblacion beneficiaria directa y
prioritaria a la poblacion albina del continente africano.

Acompaﬁamos y ayudamos a las personas albinas mas vulnerables de
los paises africanos en los que trabajamos, en la toma de conciencia y la
consecucion de su derecho a la salud.

Nuestra labor en los paises donde trabajamos se orienta al refuerzo y al
fortalecimiento institucional de los sistemas locales de salud, la atencion
primaria de salud (APS), la concrecion de politicas eficaces, sostenibles y
eficientes y su financiacion solidaria y la inclusion de la salud en todas las
politicas, como un derecho universal.



LOS VALORES DE BEYOND SUNCARE

COMPROMISO con el fortalecimiento institucional

Trabajamos de la mano de las principales autoridades nacionales y locales en todos los paises en los que estamos presentes. Paises menos adelantados del Africa

Subsahariana que necesitan un compromiso de nuestra parte. Como titulares de obligaciones, ellos son actores clave en todas nuestras propuestas, implicandose

siempre en los procesos de toma de decisiones relativos a los proyectos de los que forman parte. De esta manera, todas nuestras acciones son planificadas a

medio y largo plazo, procurando respetar en todo momento los principios de sostenibilidad institucional, socio-economica y cultural, de armonizacion con otros

actores y donantes internacionales presentes en los territorios de actuacion y de alineamiento con las politicas piblicas en materia de salud, género (entre otros)

de los paises de intervencion.

PARTICIPACION

Todas nuestras acciones en el ambito de cooperacion al desarrollo se de-
sarrollan de manera participativa implicando a las personas beneficiarias,
organizaciones locales e instituciones locales, en los procesos de cambio
de su propio territorio, buscando en todo momento el consolidar niveles
optimos de apropiacion en la poblacion beneficiaria.

PROFESIONALIDAD

Utilizamos el conocimiento y la experiencia de personas no
solo  nacionales sino también locales, expertos/as profesiona-
les de nuestros sectores de intervencion, lo cual, nos dota de la agi-
lidad necesaria para resolver a tiempo cualquier problema que pue-
da ir surgiendo y adaptarnos a la realidad cambiante de los paises en los
que trabajamos.

SOSTENIBILIDAD

En el sentido de permanencia de los resultados conseguidos con la
ejecucion de nuestros proyectos una vez finalicen los procesos de
donacion externa tanto pulblica como privada. La sostenibilidad de
nuestras intervenciones esta presente en todas sus dimensiones:
institucional, socio-cultural, economica y ambiental.

TRANSPARENCIA

En todos los procesos emprendidos desde la identificacion hasta la
evaluacion de nuestras intervenciones, y ante todos los actores partici-
pantes: donantes, contrapartes locales, poblacion beneficiaria y frente a
la sociedad en general. Todos nuestros proyectos incluyen acciones vin-
culadas a la valoracion de resultados (analisis sistematicos de indicadores
que ayuden a la toma de decisiones basada en resultados) y a la rendicion
de cuentas (evaluacion y auditoria externas).





https://www.youtube.com/watch?v=hrSMrSZDK14




BEYOND SUNCARE DE UN VISTAZO

El albinismo no es comprendido en las sociedades afri-
canas. 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 y la falta de meca-
nismos de seguridad en las escuelas. Por lo general ter-
minan ganandose la vida por medio de trabajos mal paga-
dos y manuales al aire libre.

Las consecuencias para la salud de la combinacion de al-
tos 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 1de 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 sumi-
nistro, ni ofrecen asesoramiento sobre proteccion solar a
PCA. Tampoco se incluye el albinismo en los programas
de salud.

Beyond Suncare es la organizacion lider en la lucha por el derecho a la salud entre

las Personas con Albinismo en Africa subsahariana. Trabajamos con las comunidades
locales en el disefio de proyectos innovadores y sostenibles para cambiar la vida de
las personas con albinismo, especialmente de aquéllas en mayor riesgo de exclusion.

Construimos puentes, reuniendo a organizaciones y profesionales de diferentes
campos para asegurar soluciones integrales y escalables que conduzcan a un cambio
sistémico.

Beyond Suncare promueve la insercion en la sociedad de las personas con albinismo
a través de una atencion digna que ayuda a elevar su autoestima y a valerse por si
MIsSMos.

Hacemos incidencia politica y trabajamos de la mano de las principales autoridades y
organizaciones de la sociedad civil nacionales y locales en todos los paises en los que
estamos presentes.
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NUESTRO

VALOR

Trabajo con instituciones y organizaciones de ambito
nacional y local especia|izadas en albinismo para
buscar soluciones sostenibles.

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

Enfoque de interculturalidad: apropiacion-participa-
cion del programa por parte de las personas beneficia-
riasy de sus comunidades.

En Beyond Suncare apostamos por
el fortalecimiento institucional de los
sistemas publicos de salud donde
trabajamos, a traves de la adquisicion
de equipamiento y la capacitacion del
personal medico-sanitario.

Formacion, capacitacion y empoderamiento de personal
sanitario y parasanitario, y organizaciones de la sociedad
civil trabajando en albinismo que lidere los proyectos.
Trabajamos con ellos, no para ellos.

La formula de la crema solar que distribuimos esta espe-
cificamente adaptada a la piel, la realidad y las necesida-

des de las PCA de Africa subsahariana.

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



Educacion y
sensibilizacion

Incidencia politica
y fortalecimiento
institucional

]

Prevencion y
tratamiento de
cancer de piel
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Formacion y
empoderamiento






He venido a aprender como tengo
que cuidar a mi hija para que su piel
este lo mas sana posible.

Emily Patrick, 18 anos — asiste al Centro de Salud Santhe,
en el distrito de Kasungu (Malawi), con su hija Promise de un ano.
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El huevo Plan marcara nuestro camino en una
apuesta firme por la mayor profesionalizacion de
nuestras actuaciones y por una mayor transparen-
cia, intercambio y mejora de las relaciones con otros
actores publicos y privados generando alianzas y
sinergias para posibilitar un trabajo en red.




ELABORACION DEL | PLAN ESTRATEGICO

n 2022 se elaboro el , producto
de un profundo estudio, tanto del contexto africano e internacional,
como de un examen interno de las fortalezas, especialidades y capaci-
dades de nuestra entidad. Con este esfuerzo de analisis y planificacion
se pretende lograr un mayor impacto, eficiencia y eficacia del trabajo
de cooperacion de Beyond Suncare, de manera que contribuya, en el
mayor grado, al logro del desarrollo humano, equitativo y sostenible de
todos aquellos paises africanos en los que la entidad desarrolla su traba-
Jo de cooperacion internacional al desarrollo.

El nuevo Plan Estratégico esta formulado para ser atil en las acciones
a emprender en los proximos anos (2023-2027) incorporando los
objetivos que queremos alcanzar en cada una de las areas en las que
trabajamos.

Creemos en la planificacion como el camino para mejorar, tanto la
calidad de nuestras actuaciones, como el rigor y transparencia en

su gestion y para desarrollar nuestro trabajo en alineamiento con los
principales instrumentos de planificacion de la politica de cooperacion
internacional al desarrollo europea, espaniola y de aquellas Comunida-
des Autonomas en las que Beyond tiene Delegacion.

El presente Plan Estratégico es, por tanto, el producto del esfuerzo
conjunto de todas las personas que formamos parte de Beyond Sun-
care. Su elaboracion ha planteado un debate sobre las directrices de la
entidad en un futuro y ha posibilitado importantes reflexiones acerca
de los objetivos y de las actuaciones necesarias para lograr los fines
marcados.

Puedes leerlo aqui


https://beyondsuncare.org/wp-content/uploads/2023/02/Plan-Estrategico-beyond_2023-2027_final.pdf
https://beyondsuncare.org/wp-content/uploads/2023/02/Plan-Estrategico-beyond_2023-2027_final.pdf
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SALUD
Y BIENESTAR

EDUCACION
DE CALIDAD
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Garantizar una vida sana

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

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

Empoderar a las mujeres y
promover la igualdad de género
es fundamental para acelerar
el desarrollo sostenible.

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.

Los ODS solo se pueden
conseguir con asociaciones
mundiales solidas

y cooperacion.
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TRABAJO DECENTE
Y CRECIMIENTO
ECONOMICO

i

REDUCCION DE LAS
DESIGUALDADES

-
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METAS DE LOS ODS EN LAS QUE INCIDIMOS

Meta 3.8

Lograr la cobertura sanitaria

universal, en particular la proteccion
contra los riesgos financieros, el acceso
a servicios de salud esenciales de calidad
y el acceso a medicamentos y vacunas
seguros, eficaces, asequibles y de calidad
para todos.

Meta 3.b

Apoyar las actividades de investigacion y
desarrollo de vacunas y medicamentos
para las enfermedades transmisibles y

no transmisibles que afectan primordial -
mente a los paises en desarrollo y facilitar
el acceso a medicamentos y vacunas
esenciales.

Meta 3.c

Aumentar sustancialmente la financiacion
de la salud y la contratacion, el desarrollo,
la capacitacion y la retencion del personal
sanitario en los paises en desarrollo.

[N
B CALEIAD

Meta 4.1

Asegurar que todas las nifias y todos los

ninos terminen la ensenanza primaria y secundaria,
que ha de ser gratuita, equitativa y de calidad

Meta 4.2

De aquia 2030, asegurar que todas las ninas y
todos los ninos tengan acceso a servicios de
atencion y desarrollo en la primera infancia y
educacion preescolar de calidad.

Meta 4.3
Asegurar el acceso igualitario de todos los hombres
y las mujeres a una formacion técnica, profesional y

superior de calidad, incluida la ensenanza universitaria.

Meta 4.4

Aumentar considerablemente el nimero de jovenes
y adultos que tienen las competencias necesarias,
en particular técnicas y profesionales, para acceder
al empleo, el trabajo decente y el emprendimiento.

Meta 4.5

De aquia 2030, eliminar las disparidades de género
en la educacion y asegurar el acceso igualitario a
todos los niveles de la ensenanza y la formacion.

Meta 5.1

Poner fin a todas las formas

de discriminacion contra todas

las mujeres y las ninas en todo el mundo.

Meta 5.2

Eliminar todas las formas de violencia
contra todas las mujeres y las ninas en

el ambito piblicoy privado, incluidas la
tratay la explotacion sexual y otros tipos
de explotacion.

Meta 5.5

Asegurar la participacion plenay
efectiva de las mujeres v la igualdad de
oportunidades de liderazgo a todos los
niveles decisorios en la vida politica,
economica y publica.

Meta 5.c

Aprobar y fortalecer politicas acertadas y
leyes aplicables para promover la igualdad
de género y el empoderamiento de todas
las mujeres y las ninas a todos los niveles.
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Meta 8.3

Promover politicas orientadas al
desarrollo que apoyen las actividades
productivas, la creacion de puestos de
trabajo decentes, el emprendimiento,
la creatividad y la innovacion.

Meta 8.5

De aquia 2030, lograr el empleo pleno y
productivo y el trabajo decente para todas
las mujeres y los hombres, incluidos los
Jovenes y las personas con discapacidad,
asi como la igualdad de remuneracion por
trabajo de igual valor.

Meta 8.6

De aquia 2030, reducir notablemente

la proporcion de jovenes que no estan
empleados y no cursan estudios ni reciben
capacitacion.

Meta 8.7

Adoptar medidas inmediatas y eficaces
para erradicar el trabajo forzoso, poner
fin a las formas contemporaneas de
esclavitud y la trata de personas y
asegurar la prohibicion y eliminacion de
las peores formas de trabajo infantil.
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Meta 10.2

Potenciar y promover la inclusion social,
economica y politica de todas las personas,
independientemente de su edad, sexo,
discapacidad, raza, etnia, origen, religion

o situacion economica u otra condicion.

Meta 10.3

Garantizar la igualdad de oportunidades

y reducir la desigualdad de resultados, incluso
eliminando las leyes, politicas y practicas
discriminatorias y promoviendo legislaciones,
politicas y medidas adecuadas a ese respecto.

Meta 17.6

Mejorar la cooperacion regional

e internacional Norte-Sur, Sur-Sury
triangular en materia de ciencia,
tecnologia e innovacion y el acceso a
éstas, y aumentar el intercambio de
conocimientos en condiciones
mutuamente convenidas.

Meta 17.7

Promover el desarrollo de tecnologias
ecologicamente racionales y su transfe-
rencia, divulgacion y difusion a los paises
en desarrollo en condiciones favorables,
incluso en condiciones concesionarias y
preferenciales, segiin lo convenido de
mutuo acuerdo.

Meta 17.17

Fomentary promover la constitucion
de alianzas eficaces en las esferas
publica, publico-privada y de la sociedad
civil, aprovechando la experiencia y las
estrategias de obtencion de recursos de
las alianzas.



NUESTRO
EQUIPO




Mafalda Soto

Directora de operaciones

JUNTA

Eddingtone Chiusi
DIRECTIVA

Responsable de monitoreo

y evaluacion Malawi

Alaitz Saizar
Coordinadora de

EQUIPO

OPERATIVO PrOyeCtOS en /A\Frica
/ \ Saulos Mhlanga
‘ ‘ Maria Alvaro Director de pais de
el \ ‘ Responsable de Beyond Suncare en
Mafalda Soto Lorea Bagazgoitia comunicacion Malawi
Presidenta - Secretaria
Ruth Francisco
Vicepresidenta
Claire Fuller (Reino Unido) Peter Ash (Canada)
Presidenta Fundacion Internacional Director y Fundador de la ONG
para la Dermatologia [ider en el disfrute de los derechos
humanos de las personas con
Yolanda Gilaberte (Espafia) albinismo: Under the Same Sun.
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Investigadora y Dermatologa,
Presidenta de la Academia Espariola de

Dermatologia y Venerologia (AEDV). Uli Osterwalder (Suiza)

Asesor cientifico Senior

Beatriz Montero Ana Botas o en fotoproteccion, ex
Tesorera Luis S Vocal y Delegada lkPonW°§a Ero (N.'ge”a) D5My BASF
uis Santos en Galicia Experta independiente de
Vocaly Delegado en la la ONU Albinismo
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Director de la Fundacion ex Director de Marketing y
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ACTIVIDADES
REALIZADAS
EN 2022



Paises en los que
trabajamos durante

el ano 2022

UGANDA

REPUBLICA RUANDA

DEMOCRATICA
DEL CONGO

MALAWI



AREAS DE ACTUACION: COOPERACION INTERNACIONAL
AL DESARROLLO, INNOVACION E INVESTIGACION
SOCIAL, SENSIBILIZACION SOCIAL

En Malaui, al igual que ocurre en la mayoria de los paises del
Africa Subsahariana, el cancer de piel es la principal causa
de muerte entre las personas con albinismo, acabando con
sus vidas a una edad temprana muy temprana.

El albinismo no esta incluido en los programas de formacion
prog
que reciben los profesionales sanitarios lo que deriva en un
desconocimiento abrumador de esta condicion genética
g
por parte de los sanitarios.

Los diagnosticos y tratamientos deficientes, los servicios
de salud inadecuados, la incapacidad para tratar adecuada-
mente las enfermedades de la piel y |a falta de priorizacion
de los sistemas nacionales de salud en el campo del albinis-
mo y la dermatologia son algunos de los mayores desafios
en paises como Malawi, que solamente cuenta con dos
dermatologos y unos treinta técnicos en dermatologia en
todo el pais. Esto explica la alta incidencia del cancer de
piel entre las personas con albinismo. Desde 2017 Beyond
Suncare trabaja en el pais en alianza con actores nacionales
e internacionales, para combatir esta situacion con foco en
el fortalecimiento institucional y refuerzo de las estructuras
y canales del Ministerio de Salud.

30

Hacia un emcoque holistico

RUMPHI

MZIMBA (North and South)

NKHATA BAY

KASUNGU

DOWA
MCHINJI

LILONGWE
DEDZA

NTCHEU
BALAKA




Junto con el Ministerio de Salud de Malawi,

el Departamento de Dermatologia del Hospital
Kamuzu Central en Lilongwe y la Asociacion de
Personas con Albinismo de Malawi, Beyond Suncare
formo a 144 trajadores de la salud en siete distritos

del pais en 2022.



NUESTRAS ACTIVIDADES PRINCIPALES SE ENCUENTRAN EN MALAWI,
PAIS EN EL QUE BEYOND SUNCARE ESTA REGISTRADA OFICIALMENTE
COMO ONG INTERNACIONAL PARA EL DESARROLLO



AREAS DE ACTUACION: COOPERACION INTERNACIONAL
AL DESARROLLO, INNOVACION E INVESTIGACION
SOCIAL, SENSIBILIZACION SOCIAL

Cuando, en 2020, Beyond Suncare lanzo su programa “Mejorando la
calidad de vida de las personas con albinismo en Malawi: una estrategia
para prevenir el cancer de piel y promover la inclusion social”, era esencial
demostrar la efectividad del paquete de servicios de Beyond Suncare.
Por este motivo, el programa se implemento en los distritos de Dedza,
Ntcheu, Mzimba, Rumphi y Nkhatabay como proyecto piloto a partir de
agosto de 2020.

Sus buenos resultados y la buena acogida por parte de actores locales, tanto
institucionales como de la sociedad civil, urgieron la expansion del programa
a otros distritos en alianza con organizaciones como el Ministerio de Género
de Malauiy la Asociacion Nacional de Personas con Albinismo de Malawi
(APAM). El ano termind con buenas noticias, ya que, de la mano de las
ONGs Yoneco (Malawi) y Standing Voice (Inglaterra), y con la financia-
cion de la delegacion en Malawi de la Union Europea, implementaremos a

lo largo de 2023 y 2024 un ambicioso proyecto que, entre otras acciones,
incorpora a nuestro trabajo el aspecto psico-social especializado.

Nuestro trabajo en el pais, en el que contamos oficina propia, lo hemos po-
dido llevar a cabo gracias a las alianzas tejidas con los Ministerio de Género
y Salud en Malawi, la ONG britanica Standing Voice y la financiacion de
Africa Directo, el Colegio Oficial de Médicos de Gipuzkoa, la Fundacion
Espanola de Pediatria, la Asociacion Espanola de Pediatria de Atencion
Primaria, el Ayuntamiento de Casares y otros colaboradores.

Para todos ellos es nuestro mas profundo agradecimiento.

Hacia un emcoque holistico

° » %
- Asnepap BEY ND ALEPS oo

Improving the health conditions of children with albinism fn Malawi,
ts life expectandy. ,

" Astrategy for the prevention of skin cancer and the improvement of i
.

A finales de 2022, se distribuyo el fotoprotector
personalizado UMOZ| MAX en 22 de los 29 distritos del
pais donde 2.314 personas con albinismo estan recibiendo
soporte dermatologico regular. EI 58% son ninos.
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CREMAS PERSONALIZADAS
Y ALIANZAS ESTRATEGICAS

A finales de 2022, Beyond Suncare distribuyo
UMOZI MAX en 22 de los 29 distritos del pais
en donde 2.314 personas con albinismo estan
recibiendo soporte dermatologico regular.

El 58% de estas personas con albinismo son ninos.

Beyond Suncare sigue trabajando para hacer reali-
dad la produccion local de UMOZI MAX. Ademas,
diferentes donantes potenciales han mostrado in-
terés en adquirir nuestros protectores solares para

las PCA y APAM ha recomendado UMOZI MAX a
UNICEF y el Central Medical Stores Trust, agen-
cia responsable de la adquisicion de medicamentos
esenciales y su posterior suministro a hospitales y
centros de salud.

Uno de los avances principales en 2022 a nivel de
fortalecimiento institucional ha sido la firma de un
acuerdo oficial de colaboracion entre el Ministerio
de Salud y Beyond Suncare que regula y promueve
las acciones conjuntas.




EXPANSION A DOS
NUEVOS DISTRITOS

En 2022 se consolido nuestro trabajo en los 9 distritos
en los que estabamos y se amplio a dos nuevos: Balaka
y Mchinji. La expansion de las acciones se inicio con

un mapeo para elegir los centros de salud adecuados
para la realizacion de las clinicas. Se escogieron cuatro
centros de salud por cada distrito seleccionados bajo los
siguientes criterios: nimero de personas con albinismo
en el areay las condiciones de las instalaciones, para la
mayor optimizacion de nuestros servicios.

Tras la identificacion se procedio a la movilizacion de

las personas con albinismo de la zona, liderada por
APAM (Asociacion Nacional de Personas con Albinis-
mo), para continuar con el lanzamiento de las formacio-
nes y capacitaciones del personal sanitario, responsable
de liderar las clinicas que se llevaran a cabo trimestral

o cuatrimestralmente.

Como es nuestro proceder, los dermatologos malauies
del servicio de dermatologia del Hospital Central de
Lilongwe fueron los responsables de las formaciones
en colaboracion con el equipo local de Beyond Suncare

y APAM.

VISITAS DE CONTROL DE CALIDAD PARA
UNA MEJORA CONTINUA DE LOS SERVICIOS

En 2022 se realizaron ocho visitas de control de calidad. Estas
auditorias periodicas se realizan regularmente a las clinicas con
el objetivo de medir el impacto del proyecto entre los benefi-
ciarios y evaluar la calidad de las clinicas. Se analizan y evalGan
aspectos tales como silos trabajadores de la salud estan gestio-
nando los servicios adecuadamente, ademas de brindar apoyo
técnico alla donde se observen algunas deficiencias.

Los equipos de control de calidad se componen de miembros
de Beyond Suncare en el terreno, dermatologos del Hospi-

tal Central de Kamuzu, asi como representantes de la oficina
nacional y distrital de APAM y el Ministerio de Salud. Como
es nuestro proceder, los dermatologos malauies del servicio

de dermatologia del Hospital Central de Lilongwe fueron los
responsables de las formaciones en colaboracion con el equipo

local de Beyond Suncare y APAM.

Las visitas de control de calidad en 2021y 2022 evidenciaron
que, aunque el personal sanitario responsable de la implemen-
tacion de las clinicas esta haciendo un buen trabajo, todavia
necesitaban mejorar sus conocimientos y habilidades en la
identificacion de lesiones u otras formas de neoplasias malig-
nas. Para ello, se sugirio realizar formaciones de apoyo que se
llevaran a cabo en el primer semestre de 2023. En las visitas de
control de calidad también vimos que entre los beneficiarios es
importante mejorar la participacion y los habitos de proteccion
solar. Ademas, se percibe la necesidad de expandir el programa
a todo el distrito, cubriendo las zonas mas remotas, para no
dejar a nadie atras.



FORMACIONES
DE REFUERZO

Las sesiones de formacion de refuerzo se llevaron a cabo en
Dedza y Ntcheu en abril, y en Kasungu y Dowa en octubre.

Se convoco a participar a los trabajadores de la salud de

los centros donde Beyond Suncare comenzo a trabajar en
2020. Tres trabajadores de la salud de cada centro de salud,
cinco del hospital de distrito y el coordinador de APAM y
Macoha del distrito. En total 65 participantes en Ntcheu, 16
en Dedza, 17 en Kasungu y 15 en Dowa.

El objetivo de estas formaciones es el de reforzar los de-
safios que vimos durante nuestras visitas de supervision de
control de calidad y el uso de materiales de seguimiento.

“LA IMPORTANCIA DE LA FORMACION DE SANITARIOS
LOCALES EN MALAW/I”

ENTREVISTA AL FARMACEUTICO MALAUI ELIAS JAMBO

GESTION DE PACIENTES IDENTIFICADOS
CON CANCER DE PIEL

En 2022, se identificaron lesiones pre-cancerigenas o
cancerigenas en S0 pacientes y tuvieron que ser referidos
a hospitales centrales.

Beyond Suncare sigue colaborando con la ONG espanola
Dermalawi, que viaja regularmente a Malawi, y a ella deriva
a los pacientes que no pueden ser tratados localmente.
En 2022, Dermalawi realizé 3 viajes a Malawi, en febrero,
Jjunio y octubre. Tumaini, una ONG austriaca conformada
por dermatologos también viaja a Malawi a dar servicios
dermatoquirirgicos y Beyond Suncare también deriva pa-
cientes a ellos. Ademas, en 2022 Standing Voice organizo
un campamento de cirugia en noviembre donde se derivo
uno de los pacientes. En los distritos donde se trabaja con
Standing Voice las cirugias menores se hacen en el mismo
distrito.

De los 50 pacientes 41 han sido tratados; 21 han sido
curados, 17 estan a la espera de resultados o tratamien-

tos adicionales, y 3 estan en cuidados paliativos. De los 9
restantes, © estan a la espera de ser tratados y 3 no pueden
ser alcanzados. Uno de nuestros objetivos para 2023 es
reforzar el sistema de derivacion y la gestion del cancer de
piel a nivel regional y local.


https://www.youtube.com/watch?v=FR_NsMtFn-g

Segln instituciones internacionales como
la FAO, el 85% de la poblacion de Malawi
vive en zonas rurales y mas del 90% de los
servicios dermatologicos se encuentran
en hospitales urbanos. Por estas razones,
la formacion de los trabajadores sanitarios
en las zonas rurales es muy importante.
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SENSIBILIZACION
COMUNITARIA

Asimismo, en linea con la estrategia de Beyond Suncare de reforzar
sus acciones de sensibilizacion y concienciacion comunitaria, comen-
zamos a trabajar con grupos de teatro comunitario, que disenaron el
guion de una representacion especifica con el apoyo de BSC sobre la
comprension del albinismo. Estos dramas se organizaron en 6 dis-
tritos, Dedza, Ntcheu, Rumphi, Nkhatabay, Mzimba Sur y Mzimba

Norte. Alrededor de 3.500 personas asisten a estos eventos.

Las intervenciones estan destinadas a promover la seguridad, la visi-
bilidad, la mejora de la autoestima y de los estilos de vida saludables
entre las personas con albinismo.

Los mensajes transmitidos a las comunidades en general incluyen:
comprension del albinismo, fotoproteccion y la necesidad de unir es-
fuerzos para la proteccion y el cuidado de las personas con albinismo.

Al final de la representacion
teatral, se pedia a voluntarios
que subieran al escenario y
explicaran al piblico lo que

habian aprendido.

Los medios de comunicacion
locales a través del periodico
Nation publicaron un articulo
sobre el enfoque positivo
digno de emular de Beyond
Suncare para promover la
mejora de las condiciones de
vida entre las personas con

albinismo.

DIA INTERNACIONAL DE SENSIBILIZACION
DE ALBINISMO

El18 de diciembre de 2014, la Asamblea General de Naciones Uni-
das adopto la resolucion A/RES/69/1970 que proclama que,

a partir de 2015, se celebre el Dia Internacional de

Sensibilizacion sobre el Albinismo el 13 de junio.

En Malaui, para el Dia de Sensibilizacion sobre el Albinismo se cele-
braron diferentes eventos. El primero en Lilongwe el dia 9 de junio

organizado MHRRC, y el evento oficial organizado por el Ministerio
de Género en conjunto con diferentes organizaciones se celebro en

Blantyre los dias 13 y 14 de junio.

Beyond Suncare estuvo presente en estos eventos para dar a cono-
cersu trabajo entre la comunidad y organismos publicos y aportar
su granito de arena para que el albinismo sea entendido en la socie-

dad, contribuyendo a acabar con todo tipo de discriminacion.
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NUESTRO TRABAJO EN MALAWI
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2009 Clinicas holisticas en zo-

nas rurales y semiurbanas

2.314 Personas con albinismo

beneficiarias de los servicios

144 Personal sanitario

formado y empoderado para
gestionar las clinicas

50% de las personas
atendidas son MUJERES

58% de personas con
albinismo son MENORES

41 Personas con cancer
de piel tratadas

16% Reduccion de lesiones

asociadas con el desarrollo de
cancer de piel

76% Siente reforzada

su autoconfianza

98% Recomiendan el

programa y la crema solar



La Dra. Esther Mzumara, jefa del
Departamento de Dermatologia del
Hospital Central de Kamuzu es una
de los dos dermatologos que trabajan
en Malawi, con una poblacion de

20 millones de habitantes.



Arrancamos proyecto en la Perla de Africa

AREAS DE ACTUACION: COOPERACION INTERNACIONAL
AL DESARROLLO, INNOVACION E INVESTIGACION
SOCIAL, SENSIBILIZACION SOCIAL SIRONKO
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Vulnerables a la discriminacion vy a la muerte prematura por cancer de
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piel, las personas con albinismo (PCA) se encuentran entre las mas

marginadas de Uganda. Sin embargo, el gobierno y la sociedad civil no

las tienen en cuenta. En Uganda, la subregion oriental de Bugisu es la

que cuenta con el mayor nimero de PCA en el pais. En esta subregion
en particular hay muy poco conocimiento sobre el albinismo, al ser una
region montanosa y de dificil acceso afectada por la pobreza cronica, el
acceso y la penetracion de la informacion es complicada. Ademas, hay
mucha preocupacion por la ausencia de programas e iniciativas dirigidas

por el gobierno para garantizar que las PCA tengan acceso a suministros
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vitales como los protectores solares y atencion sanitaria.
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Siguiendo la estrategia de Beyond Suncare de expandir sus servicios en dife-
rentes paises del Africa Subsahariana, Beyond Suncare tuvo la oportunidad
de conocer el trabajo que Source of the Nile Union for Persons with Albinism
(SNUPA) esta realizando en Uganda y la posibilidad de iniciar una colabora-
cion para ampliar su proyecto. Con el apoyo de la ONG britanica Advantage
Africa, desde 2016 SNUPA ha estado ejecutando un proyecto de promocion
integral de este colectivo y que lleva a cabo clinicas dermatologicas regulares
en la subregion vecina de Busoga. 6 anos de esta intervencion en curso han
mejorado drasticamente la condicion de la piel de 800 personas con albinis-
mo, con una disminucion de los casos de cancer de piel en un 70 %.

Por otro lado, la organizacion de la sociedad civil Albinism Umbrella (AU),
con sede en Kampala, intento sin éxito abrir una unidad de produccion de
protectores solares en Kampala. Beyond Suncare también ha querido evaluar
la posibilidad de apoyar a Albinism Umbrella a retomar esta iniciativa.

Por ello, en marzo de 2022, Beyond Suncare realizo una mision de evalua-
cion en el pais con el objetivo de analizar el trabajo que esta realizando SNU-
PA'y la posibilidad de expandirse a otra region, ademas de conocer mejor el
sistema de suministro de protector solar para las personas con albinismo en el
pais con focon en evaluar la posibilidad de poner en marcha una unidad local
de produccion local de la mano de Albinism Umbrella.

Con un resultado positivo de esta mision de evaluacion, el proyecto en cola-
boracion con SNUPA se lanzo el 22 de julio en la subregion de Bugisu. Este
proyecto busca reducir la incidencia del cancer de piel entre las personas
con albinismo en la subregion de Bugisu, haciendo hincapié en la formacion y
capacitacion de 80 trabajadores sanitarios sobre el albinismo y la prevencion
del cancer de piel, generando conocimiento del albinismo entre las personas
albinas y sus cuidadores, y la promocion del autocuidado con el uso de mate-
riales de proteccion solar.

Nuestro trabajo en Uganda es posible gracias al gran apoyo de la britanica

Croda Foundation, la Fundacion Africa Directo v el apoyo de colaboradores
y €l apoy

que, como en otros paises, colaboran con donaciones en especie y que son

BASF, RNB, Sageuim, Parafina 'y Zurko Research.

A continuacion, detallamos con mas detalle las actividades realizadas en el

pais en 2022:
+ Adquisicion y envio de fotoprotectores personalizados UMOZI MAX,
labiales con SPF y gorros

+ Implantacion de clinicas dermatologicas trimestrales en 9 centros
sanitarios rurales y semiurbanos de la red gubernamental

+ Formacion y capacitacion del personas sanitario local de los 9 centros de
salud ya que ellos son los encargados de apoyar las clinicas implemen-
tadas en sus establecimientos de salud. Estas capacitaciones se dirigen
a médicos, altos funcionarios de salud, trabajadores de salud piblicay
enfermeras.

+ Realizacion de mision de viabilidad, para evaluar el establecimiento de una
unidad de produccion de proteccion solar en Uganda

ELGON FOUNDATION
' FOR PEOPLE WITH ALBIN

TEL: +256 774 617 591
+266 703 952 088




En menos de 12 MESES se obtuvieron MEJORA DE LA PRESENCIA DE QUEMADURAS SOLARES EN
los siguientes resultados: LA PRIMERA CLINICAY A LOS TRES MESES

Personas con
albinismo atendidas

De personas con albinismo

atendidas son MENORES

/\/\ejora del uso
de la crema solar

Trabajadores de la salud capacitados
para impartir servicios de atencion
primaria en dermatologia

/\/\ejora del conocimiento
sobre albinismo en trabajadores
de la salud

/\/\ejora en la presentacién
de dano solar en la piel




La mision se llevo a cabo en Kampala en colaboracion con Albinism Umbrella.
Durante el viaje, el equipo de evaluacion sostuvo reuniones y entrevistas con partes
interesadas de diversos origenes y areas de especializacion.

ACCESO A CREMAS SOLARES

Se evidencio que no hay disponibilidad de protectores solares, el Gobierno no ad-
quiere protectores solares, por lo que no esta presente en los Establecimientos de
Salud. En consecuencia, el acceso esta limitado a donaciones esporadicas y privadas.
Los protectores solares han sido declarados recientemente medicamentos esenciales
y se esper que su importacion esté libre de impuestos en los proximos meses.

Sin embargo, la contratacion publica aiin no esta en marcha. Ha habido dos intentos
para lanzar una produccion, pero fallaron por muchas razones; entre ellos se encuen-
tran la escasa elegancia cosmética y la escasa aceptacion por parte de los usuarios.

REGULACIONES LOCALES

No hay politicas que apoyen a las PCA, aunque el gobierno parece estar abierto

a ayudar a la comunidad de PCA. El albinismo cae bajo el Ministerio de Género.
También cuentan con un apoyo importante de diferentes organizaciones de per-
sonas con discapacidad como sindicatos y OSC, y sus voces se escuchan en el
gobierno, aunque la proactividad y ubicacion de medios y recursos publicos es muy
discreta. A finales de afo, Uganda contaba con un borrador definitivo del Plan de
Accion Nacional para Personas con Albinismo en Uganda que se esperaba presen-
tar al Gobierno con prontitud. El siguiente paso, que tendria lugar a lo largo del ano

2023, seria hacer oficial si finalmente, el Gobierno de Uganda adopta o no el PAN.




MISION DE IDENTIFICACION PARA EL POTENCIAL ESTABLECIMIENTO DE UNA UNIDAD DE PRODUCCION DE FOTOPROTECTORES EN UGANDA

CONCLUSIONES DE LA MISION TRAS LA REUNION CON INSTITUCIONES
Y ORGANIZACIONES MULTILATERALES Y ONGs

Durante el viaje, el equipo de evaluacion sostuvo reuniones y entrevistas con partes
interesadas de diversos origenes y areas de especializacion, entre las que destacan:

Ministerio de Salud: Reunion con Dr. Upenytho D., del Departamento de
Salud Comunitaria que depende del Ministerio de Salud y con els responsable
de Discapacidad y rehabilitacion.

Consejo Nacional de Discapacidad (NCD): Reunion con Beatrice Guzu -

secretario ejecutivo

Union Nacional de Personas con Discapacidad en Uganda (NUDIPU):

Reunion con Esther Kyozira— directora ejecutiva

Naciones Unidas para los Derechos Humanos (UNHR): Reunion con

Ulrike Kahbila y Epodoi Florence - Oficiales nacionales de RRHH

Open Society Foundations - Reunion con Frederick Ouko — Oficial
de Programas OSIEA y Geoffrey Katende — Derechos de Discapacidad
y Rol Rural en Uganda
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Beyond Suncare cree que es factible y aconsejable establecer una unidad

de produccion en Uganda porque existe una gran necesidad por parte de

la poblacion objetivo y la disponibilidad de estos articulos esenciales es casi
inexistente, limitada a donaciones o adquisicion de productos comerciales im-
portados no asequibles, fotoprotectores que no siempre garantizan eficacia ni
seguridad. Ademas, juega a favor la falta de competidores y el apoyo prometi-
do por muchos stakeholders y aliados en terreno de diferentes campos.

Sin embargo, todavia queda mucho trabajo por hacer, ya que el camino a
seguir no esta claro; el alcance, tipo de productos y modelo de negocio, y todo
el proceso aln esta por definir. Ademas, la incertidumbre de quién pagara el
producto final (protectores solares) es uno de los principales desafios y puede
comprometer la sostenibilidad de la iniciativa. Sin embargo, BSC no duda de
las capacidades de Albinism Umbrella debido a su legado, diligencia y proacti-
vidad, y sabe que esto se aclarara pronto.

Ademas, BSC cuenta con mucha experiencia, fuertes socios internacionales
y know-how consolidado que gustosamente pondra a disposicion de AU en
su compromiso de contribuir a la puesta en marcha de las operaciones de la
unidad productiva local; una vez que el modelo de negocio es claro.

BSC también ve la gran oportunidad y cree que este es un buen momen-

to para lanzar este proyecto; se presento el Plan Nacional de Albinismo en
Uganda y los protectores solares también han sido declarados medicamentos
esenciales y libres de impuestos. Por lo tanto, se debe aprovechar el impulso.
Finalmente, los donantes y las partes interesadas parecen estar listos para

apoyar.

DESCUBRE EL ARRANQUE DE NUESTRO
PROYECTO EN UGANDA EN 1T MINUTO


https://www.youtube.com/watch?v=yEu_d0HMEIo
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Jimmy Mkwapatira, es técnico de salud en el Centro de Salud
de Kayembe en el distrito de Dowa.

Las personas con albinismo, especialmente en las zonas rurales,
carecen de informacion sobre su condicion genetica.

Durante las clinicas, los trabajadores de la salud como Jimmy
organizan una primera reunion para explicar que es el albinismo,
aclarando conceptos sobre esta condicion genética, normalizan-
do la condicion, promoviendo medidas de autocuidado, ense-
nando como aplicarse el protector solar para prevenir el cancer
de piel y senalando la importancia de acudir a las clinicas cada
cuatro meses para el seguimiento dermatologico.






AREAS DE ACTUACION: COOPERACION INTERNACIONAL
AL DESARROLLO, SENSIBILIZACION SOCIAL

EXPANSION DEL PROYECTO A NUEVOS DISTRITOS
Y FOCO EN EL FORTALECIMIENTO INSTITUCIONAL

Nuestro proyecto en Ruanda tiene como objetivo reducir la incidencia del
cancer de piel entre las personas con albinismo, ademas de formar trabajado-
res de la salud sobre el albinismo y la prevencion del cancer de piel, generando
conocimiento sobre el albinismo entre PCA y sus cuidadores, la promocion de
medidas de autocuidado, aumentando el uso de materiales de proteccion solary
derivando los casos identificados con cancer avanzado para operaciones. El pro-
yecto también analiza la situacion actual de los servicios de proteccion solar para
las PCA en Ruanda, en particular el acceso a protectores solares de alta calidad
para evaluar la viabilidad de establecer, en una segunda fase del proyecto, una
produccion local de alta calidad y protectores solares asequibles.

Health Alert Organization (HAQ) es el responsable de implementar el proyec-
to en terreno. Fundado desde octubre de 2016 HAO en una organizacion que
trabaja con el objetivo de unificar los esfuerzos de los profesionales de la salud
para crear conciencia y abogar por la prevencion y el control de los factores de
riesgo de las ENT, malnutricion, salud mental y albinismo a través de programas
de informacion. HAQ esta compuesto por profesionales de la salud de varios
campos incluidos funcionarios de dermatologia, funcionarios de salud pablica,
enfermeras y funcionarios de salud mental. También tienen miembros que no s
on profesionales de la salud, incluidos contables e informaticos.
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Consolidamos acciones en el pais

RUTSIRO

MUZANZE ¢

KIGALI

BUYESERA e

KIREHE



Su proyecto empezo con el proposito de identificar a las personas con
albinismo; saber mas sobre los problemas a los que se enfrentan y ayu-
darlos a seguir adelante con una mejor salud. Comenzo en 2017 aten-
diendo a un grupo de PCA en Kigali que dependia de un pequefio fondo

de la contribucion mensual de los miembros de la organizacion.

En 2022 HAO expandio sus acciones a 2 distritos mas, cubriendo 7 de
los 30 del pais y gracias al apoyo de Beyond dio a su estrategia un foco
mas sostenible con la incorporacion de acciones orientadas al fortaleci-
miento institucional con la mirada puesta a la formacion de enfermeras
de 3 de los 7 distritos.

Asimismo, en marzo de 2022, Beyond Suncare realizo una mision

de evaluacion en el pais con el objetivo de analizar el trabajo que esta
realizando HAQO vy la posibilidad de expandirse a otros distritos del pas,
ademas de conocer mejor el sistema de suministro de protector solar
para las personas con albinismo en el pais, y para evaluar la posibilidad
de poner en marcha una unidad de produccion local.




En marzo de 2022, Beyond Suncare realizo una mision de evaluacion
a Ruanda con el objetivo de analizar y evaluar el trabajo que esta rea-

lizando la contraparte Health Alert Organization en terreno, ademas

de comprender mejor el sistema actual de acceso a servicios de salud,
en especial el acceso a servicios de prevencion de cancer de piel y de

cremas solares para las personas con albinismo en pais.

A continuacion, se detallan algunas observaciones extraidas de la visita
con foco en el analisis del contexto del pais y la viabilidad de seguir ex-
plorando la posibilidad de una produccion local de cremas solares:

FALTA DE PROVISION DE
SERVICIOS DERMATOLOGICOS

FALTA DE SUMINISTRO PUNTUALY
CONSTANTE DE CREMAS SOLARES
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Consolidamos acciones en el pais

Las PCA en Ruanda no tienen acceso regular a servicios de foto proteccion y segui-
miento dermatologico; los servicios dermatologicos solo son accesibles en la capital
Kigali. Para las PCA que viven en zonas rurales el Gnico modo de recibir este servicio
es mediante las clinicas que realiza HAO, que actualmente solo ofrece sus servicios
en 7 distritos de los 27 que existen en Ruanda. Asimismo, los retos econémicos
hacen que muchos pacientes con cancer tarden meses antes de reunir el dinero ne-
cesario para pagar las intervenciones quirGrgicas. Si no, tienen una lista de espera de
hasta © meses para ser atendidas.

De la misma forma que ocurre con los servicios, el suministro de cremas depende de
las clinicas organizadas por HAO. Aunque las cremas solares son consideradas medi-
camento esencial en Ruanda y el gobierno los deberia proporcionar a todos los cen-
tros de salud, todavia hay muchas PCA que no encuentran las cremas en sus centros
de salud. Esto se debe a que los centros de salud carecen de registros fidedignos con
el nimero de personas inscritas en el centro, necesarios antes de hacer el pedido.



FALTA DE SENSIBILIZACIC:)N
SOBRE FOTO PROTECCION
Y USOS DE CREMAS SOLARES

RETOS EN LA!NCLUSIC)N SOCIAL
E INTEGRACION DE LAS PERSONAS

CON ALBINISMO

FALTA DE UN PLAN NACIONAL

SOBRE ALBINISMO

FACTIBILIDAD
DEL ESTABLECI-
MIENTO DE UNA
UNIDAD DE PRO-
DUCCION

DE PROTECCION
SOLAR EN
RUANDA

HAQO ha tenido varias reuniones
con el ministerio de salud sobre la
posibilidad de establecer una unidad
de produccion de cremas solares en
Ruanda, y esta esperando nuestra
solicitud de aprobacion para es-
tablecer la Unidad de formulacion
local. El distrito de Musanze ha
cedido terrenos para la unidad de
produccion.

Las cremas solares fueron decla-
radas medicamento en 2018 y el
gobierno ha empezado a comprar
protectores solares, aunque todavia
estos no llegan a todos los centros

A pesar de que los servicios dermatologicos, recepcion de cremas y educacion
venga de la mano de profesionales de la salud, hay una falta de sensibilizacion y
buena educacion sobre la comprension del albinismo, la fotoproteccion y el uso de
cremas, ya que el personal de salud no esta formado en dicha area.

La desinformacion en torno al albinismo es generalizada y toca a todos los sectores
de la sociedad. Los prejuicios que rodean la condicion no permiten una plena in-
clusion de las PCA en el pais, provocando que no tengan las mismas oportunidades
laborales o de escolarizacion que sus colegas sin albinismo. Es necesario una buena
concienciacion que abarque todas las capas y estratos de la sociedad, que ponga en
evidencia que las PCA tienen las mismas capacidades y que deben ser aceptadas e
incluidas como el resto de los individuos.

En Ruanda no existe un plan nacional
que apoye a las personas con albinis-
mo en el pais. El gobierno no prioriza
los problemas que las personas con
albinismo sufren a diario.

de salud de Ruanda. Existe una po-
litica de preferencia local por parte
del gobierno, donde el gobierno da
prioridad a los fabricantes locales.

El Ministerio de Salud dijo que una
vez que se produzcan las cremas
localmente, se firmara un acuerdo
para suministrarlas a todos los cen-
tros de salud de Ruanda.

Desde Beyond Suncare seguiremos
proFundizando en la viabilidad de ir
adelante con esta iniciativa.




RESULTADOS OBTENIDOS
EN RUANDA EN 2022

Personas con
albinismo atendidas

De personas con albinismo

atendidas son MENORES

Enfermeras y enfermeros
formados

Mejora del conocimiento
sobre albinismo en trabajadores
de la salud
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INICIAMOS PROYECTO EN RDC

AREAS DE ACTUACION: COOPERACION INTERNACIONAL
AL DESARROLLO, SENSIBILIZACION SOCIAL

La Republica Democratica del Congo (RDC) es un pais del Africa sub-
sahariana que, aunque no dispone de estadisticas fiables, cuenta con un
elevado nimero de personas con albinismo segln las observaciones clinicas
y las publicaciones cientificas realizadas en este pais. Si tenemos en cuenta
la poblacion actual de la RDC (92.377.986 habitantes), se estima que hay
+18.000 personas con albinismo establecidas en las 24 provincias de la
RDC en 2022, predominantemente en las regiones de KASAl y TSHOPO
donde los matrimonios consanguineos son frecuentes segin datos antro-
pologicos de la RDC. KINSHASA también esta afectada porque, al ser la
capital del pais, con la migracion de la poblacion de las provincias a la capital,
registra numerosos casos de albinismo segln las observaciones y registros
de las organizaciones de la sociedad civil.

Aunque no existe una politica nacional sobre la gestion de los problemas
relacionados con el albinismo en la RDC, algunas organizaciones no guber-
namentales han desarrollado acciones para ocuparse de algunos de estos
problemas.
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Este es el caso de CORBETTA RDC,; una Organizacion No Gubernamental
con ambito de actuacion nacional que, tras haber sido testigo de la muerte

de varias PCA por cancer de piel en la RDC, puso en marcha con fondos
propios un programa de lucha contra el cancer de piel con medios preventi-
vos y curativos muy limitados y disponibles que, sin embargo, han permitido
reducir drasticamente la morbilidad y mortalidad ligada a los canceres de

piel en Kisangani (TSHOPQ) desde 2014; programa que también desarrolla
desde 2021 en KINSHASA; 2022 en Mbujimayi (KASAD) y proximamente en
Lubumbashi (KATANGA). En toda la RDC, el acceso a las cremas de protec-
cion solar es muy limitado, no solo por la escasez de estos preciados produc-
tos en el pais, sino y sobre todo por el precio de venta muy desorbitado para
una poblacion mayoritariamente pobre. Ademas, las cremas disponibles en el
mercado no suelen ser adecuadas para la piel de las personas con albinismo
del Africa subsahariana, segln las observaciones de quienes se las aplican y los
especialistas del pais.

A finales de 2021, la Asociacion CORBETTA RDC, y contraparte de Beyond
Suncare en el terreno, firmaronun MoU para dar apoyo a la asociacion con
cremas solares y materiales de educacion asi como asesoramiento regular.

EN 2022 A TRAVES DE ESTA COLABORACION
SE LOGRARON LOS SIGUIENTES OBJETIVOS:

Personas con
albinismo atendidas

Personas con albinismo
recibieron cirug?as

Enfermeras y enfermeros
formados

Mejora del conocimiento sobre
albinismo en trabajadores de la salud



OTRAS
ACCIONES
DESTACADAS



WOMEN4CHANGE

Esperanza Pertusa, decidio reconocer a Mafalda
Soto, cofundadora de la ONG Beyond Suncare,
como protagonista de su Programa de liderazgo
transformador Women4Change.

EL programa reconoce en Mafalda Soto los valo-
resy la trayectoria de una lider transformacional.
Su persona, su equipo y la entidad que ha creado
y dirige, comparte con la Fundacion Esperanza
Pertusa y con el programa Woman4Change los
necesarios valores de un liderazgo que promueva
la transformacion social positiva.

La trayectoria como lider de Mafalda Soto, resis-
tente en el tiempo, trabajando en un entorno de
gran dificultad, generando equipos diversos y al-
tamente comprometidos, provocando un impacto
social positivo, trabajando cada dia por combatir la
pobreza y la discriminacion, para la promocion de
la salud y el bienestar de las personas con gra-

ves dificultades, refleja los valores que pretende
destacar y difundir el programa sobre liderazgo

Women4Change.

El programa Women4Change otorgd a Beyond
Suncare una dotacion econdmica, repartida en
dos ejercicios y puso dos acciones solidarias.

Gioseppo y la Fundacion Esperanza Pertusa
crearon para la temporada SS23 las sandalias
solidarias Women4Change. Esta coleccion se
completd con una pulsera fabricada con las
mismas cuentas de manera artesanal. Todos los
beneficios de la venta de las pulseras y los dos
modelos de sandalias seran donados a Beyond
Suncare a finales de 2023. Todo nuestro agra-
decimiento a la Fundacion Esperanza Pertusa
y Gioseppo por su apoyo e ilusion puestos en
el programa.

NACE UMOA: COSMETICA NATURAL
CON PROPOSITO

CARE TO CARE

En diciembre vio la luz ,una linea de cosmética natural al 99%
que nace de la voluntad de seguir rompiendo con los muros invisibles

y mejorar la calidad de vida del colectivo de personas con albinismo

por el que Beyond Suncare ha estado luchando desde su nacimiento
como organizacion. UMOA se define como una linea de cosmética con
proposito, creada a partir de formulas naturales que refuerzan las defen-
sas sin alterar el equilibrio del microbioma y que destina un 10% de sus
beneficios a Beyond Suncare.

Esta iniciativa social, promovida por el equipo fundador de Beyond
Suncare, se suma a la creencia que mejorar el mundo es posible gracias
al conjunto de pequenos pasos de muchas personas de forma conjunta.
UMOA prioriza ingredientes cosechados de forma sostenible y respe-
tuosa con el medioambiente, utiliza packaging reciclable y el 100%

de carton y papel proveniente de bosques gestionados de forma
responsable.

En sus procesos de fabricacion emplea energias renovables para el su-
ministro eléctrico y reutiliza el agua empleada en el proceso de fabrica-
cion. Por dltimo, la marca confia la organizacion y gestion del almacén a
ILUNION, un proyecto empresarial social impulsado por un excelente
equipo humano, que se sustenta en los principios y valores del Grupo

Social ONCE.

Asimismo, en 2022 Beyond Suncare también firmé un acuerdo con la
firma de cosmeética personalizada Uniliquely que destinara el 1% de sus

beneficios ala ONG.


https://umoacosmetics.com/

ANO DE CONSOLIDACION

DE ALIANZAS

Sipor algo destaca 2022 a nivel organizativo es por el protagonismo de la creacion
de nuevas alianzas con fundaciones, empresas europeas, instituciones y organizacio-
nes de la sociedad civil de los paises de Africa Subsahariana donde Beyond trabaja;
asi como la formalizacion de colaboraciones previas.

Destaca el acuerdo con la nuestro principal apoyo en Uganda,
y los con su apoyo a nuestro trabajo en Malaui. Con la ONG
britanica , con quien venimos colaborando desde nuestros inicios,
formalizamos un Memorando de Entendimiento que pone base y regula nuestra
cooperacion en Malawi.

También actualizamos nuestra colaboracion con , empresa lider cosmética
espanola que nos apoya en asistencia técnica y la fabricacion de los fotoprotectores
personalizados que posteriormente envasamos en las lenguas locales de los paises
en los que operamos y enviamos a Africa. Otra novedad es la formalizacion de un
Memorando de Entendimiento con
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Por otro lado, destacan los acuerdos formalizados con contrapartes e instituciones
locales. En Uganda firmamos un acuerdo marco con la ONG local

que es corresponsable de la implementacion
de nuestro proyecto en el pais junto a la OSC local Elgon Foundation for Persons
with Albinism. También se formalizaron alianzas con otra ONG ugandesa,

Por Gltimo, Beyond Suncare Malawi consolido la colaboracion con las instituciones
sanitarias con las que viene colaborando estrechamente desde 2017 a través de la
formalizacion de un Memorando de Entendimiento con el La
finalidad de este MdE es proporcionar un marco de cooperacion y facilitar la cola-
boracion entre las Partes, ambos se comprometen a cooperar mediante esfuerzos
de programacion complementarios y/o conjuntos que apoyen la consecucion de
los objetivos y resultados descritos en el Il Plan Estratégico del Sector Sanitario,
el Plan de Accion Nacional sobre las Personas con Albinismo en Malawi y la Estra-
tegia Nacional de Integracion de la Discapacidad de Malaui.


https://www.croda.com/en-gb/sustainability/croda-foundation
https://www.rovi.es/
https://www.standingvoice.org/
https://www.rnbcosmeticos.com/
https://www.unir.net/
https://snupa.org/
https://snupa.org/
https://albinismumbrella.org/
https://albinismumbrella.org/
https://www.health.gov.mw/




COMUNICAR
PARA LLEGAR
MAS LEJOS



esde 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, asi como
la realidad y los retos que les rodean.

En 2022 continuamos ampliando nuestra presencia en
todo es ecosistema de medios sociales diversificando el
contenido publicado y manteniendo el ritmo de publica-
cion.

Asimismo, gracias al valioso apoyo de nuestros voluntarios
conseguimos entrar en el programa de Google Ad Grants
nonprofits por el que Google nos provee poyo en publici-
dad gratuita para la bisqueda en Google.

Con paso seguro nuestra notoriedad en redes sociales ha
seguido consolidandose en las redes sociales, especial-
mente en las dos redes que nos resultan mas estrategicas,
LinkedIn e Instagram.

ENERO 2022

1019

1440

221

290

30

ENERO 2023

1104

1660

265

730

30
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BEYOND SUNCARE EN )
MEDIOS DE COMUNICACION

Asimismo, nuestro trabajo fue visibilizado en numerosos medios También en Malawi se visibilizo nuestro trabajo en el perio-
audiovisuales, digitales y en papel, desde el periodico ,ala dico de tirada nacional, The Nation, lo que indica nuestra
revista de referencia para los expertos en cosmética y personal consolidacion y el aumento de notoriedad de la ONG en
care , una revista bimestral que aborda temas de cui- el pais subsahariano.

dado personal, cosmética y dermatologia y en la que presentamos
una publicacion cientifica en colaboracion con la empresa quimica

alemana BASF.



https://elpais.com/planeta-futuro/en-primera-linea/2022-06-13/lodina-jeremiah-y-tumaini-tres-personas-con-albinismo-que-me-cambiaron-la-vida.html
https://www.personal-care.basf.com/docs/default-source/press-center-files/personal-care-in-the-media/2022/hpc-today_a-safe-and-dignified-life-for-people-with-albinism.pdf?sfvrsn=3ff89bdd_1

EVENTOS DESTACADOS

Ademas de la presencia
en medios mas generalis-
tas, en junio, con motivo
de la celebracion del Dia
Internacional de Sensibi-
lizacion sobre Albinismo,
nuestra colaboradora
Allie Magin representd

a Beyond Suncare en

el evento de la National
Organization for Albinism
and Hypopigmentation
(Noah) que se se celebro

en Orlando (EEUUV).

En este evento durante varios dias las personas con albinismo y sus familiares compartieron sus
experiencias e historias personales de empoderamiento, pero también participaron reconoci-
dos investigadores que compartieron las Gltimas informaciones cientificas y médicas sobre la

identificacion y comprension del albinismo.

JORNADA POR EL DIA DE LA MUIER

MUJERES QUE:

MUEVEN EL MUNDO

Exposicion b

Lugar:
C. Rocoletos, 6, 18004
Granadn

8 de marzo

Horat 17h

CUENTACUENTO
A CARGO DE YOLANDA AGUADO
“TOWANDA™

1. Ponencias de:
» Cristina Fuentes: "Mujeres porteadoras en ls frontera sur eurcpes”
+ Mafaida Soto, Baypnd Suncare, “Muleras Albinas en Africa’
« Sara Antler, de FarmaMund), "SALUDREM, Proyecto participative con
mujeras rurales da Baza, Hueszar y Guadix'.
+ Salud Garcin, ONG Agua de Coco, "Empoderamienta de la mujer Ll
malgache®

ORGANIZA CON LA = -

PARTICIPACION DE
o fursaciis c‘ggun BEY ND ...

SUNCARE WUNDBE

Con motivo de la celebracion del “Dia
Internacional de la Mujer”, el 8 de
marzo participamos en Granada en la

Jjornada ‘Mujeres que mueven el mundo’

presentando nuestro trabajo con un

foco especifico en visibilizar la realidad
P

y retos de las mujeres con albinismo

en Africa. En este evento organiza-

do por la Fundacion Coviran también

participaron las ONGs Agua de Coco,

Farmamundi.

El 24 de noviembre mas de un centenar farmacéuticos participaron en el
DERMODAY-2022 en la ciudad de Granada. En el acto de inauguracion
intervinieron D. Francisco Cobo, Vicepresidente del Colegio Oficial de Far-
maceéuticos de Granada, D. Tomas Muret, Vocal Nacional de Dermofarmacia
y D?Virginia Ortega, vocal de Dermofarmacia del Colegio Oficial de Farma-

céuticos de Granada y organizadora de esta jornada.

Las diferentes ponencias abarcaron novedosos temas como la cosmética
CBD, los complementos alimenticios en el cuidado de la piel, tendencias y
tratamientos en el abordaje del acné, la piel sensible, el cuidado intimo en |a
mujer, los protocolos de actuacion en dermofarmacia o los mitos cosméticos.

Para finalizar, Mafalda Soto, comunico a los asistentes el trabajo que reali-
zamos desde Beyond Suncare. Para colaborar con nuestra labor, el Colegio
Oficial de Farmacéuticos de Granada dono un porcentaje del importe de las
matriculas a esta ONG. Para ellos es todo nuestro agradecimiento.

7]

Nt
<

DERIMODAY

21 Rdwwembre 2022




LAS CUENTAS
CLARAS
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https://beyondsuncare.org/transparencia/

A final de 2022, la cantidad de ingresos en la ONG
suma un total de 172.533,88 €. Esto supone un
aumento del 13% respecto al ano 2021. Las donacio-
nes de entidades privadas y Fundaciones, en las que
también se engloban los premios recibidos en 2022,
suponen el 80,57% del total de los ingresos.

La linea de ingresos procedentes donaciones particu-
lares implica un 7,65% del total, mientras que el 6,86%
proviene de las cuotas de socios.

En 2022 obtuvimos nuestra subvencion publica pro-
veniente del Ayuntamiento de Casares (Malaga) que
supuso un 4,93% del total del fundraising del afo.

GASTOS

Los gastos de la asociacion se elevaron mucho en
2022 debido a nuestro gran dinamismo en el terreno
con el arranque de proyectos en dos nuevos paises, asi
como la consolidacion y expansion de nuestro trabajo
en Malawi.

En concreto estos ascendieron a 193.442,10 €, lo que
supone un aumento del 28% respecto al ano 2021.
Los fondos directamente destinados a los proyectos
en el terreno ascendieron a 149.660,17 € frente a los
116.665,3 €de 2021. Los gastos de gestion y adminis-
tracion de recursos suponen el 18,18% del total y un
4,45% ha sido destinado a labores de comunicacion y
captacion de socios y donaciones.

INGRESOS TOTALES

193,442.10€

GASTOS TOTALES
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PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

El 2022 se distinguio por la consolidacion de reconocimientos en el ambito
pediatrico con la obtencion del Premio a proyectos de cooperacion internacio-
nal a paises en vias de desarrollo de la Fundacion Pediatria y Salud de la AEPap
y la Subvencion a Proyectos de Cooperacion Internacional al Desarrollo en el
Ambito Sanitario de la Fundacién Espanola de Pediatria. También nos ilusiona-
mos de recibir nuestra primera subvencion pablica por parte del Ayuntamiento
de Casares a traves del Premio Casares Solidario Blas de Infante. Por Gltimo,
Beyond recibio por segunda vez el Premio del Fondo solidario de ALBA (Aso-

ciacion Espanola de Albinismo).

« Fundacion Pediatria y Salud
2022 « Fundacion Espanola de Pediatria
e Premio Casares Solidario

» Fondo solidario de ALBA

- Premio Co|egio de Médicos de Gipuzkoa
2021 - Premio del Consejo General de Farmaceuticos
- Premio Dermlink International Foundation

for Dermatology

+ Premio Fondo Solidario ALBA al Mejor
Proyecto Solidario relacionado con el Albinismo
2020 - Premio del Colegio Médico de Alicante
- Premio Dermlink International Foundation

for Dermatology

- Ptemio Colegio Oficial de Médicos de Ourense

- Premio Dermlink International Foundation

for Dermatology

+ 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 /\/\ejor Practica por las

Naciones Unidas

+ Premio de la American Academy of Dermatology




NUESTRO IMPACTO
EN 2022




pesar de la gran huella de la guerra en Ucrania 'y
que las consecuencias de la pandemia continua-
ron siendo manifiestas, 2022 volvio a ser un ano
de consolidacion y expansion para Beyond, con

un notable aumento de los fondos destinados

alos proyectos en el terreno Y su consecuente traduccion en
la expansion del alcance de los mismos y un aumento de su
impacto social.

En Malaui con un cambio de direccion, se reforzo la linea
estratégica del fortalecimiento institucional con la firma de
un Memorando de Entendimiento con el Ministerio de Salud,
y la aprobacion de un ambicioso proyecto en el sur del pais en
coalicion con otras dos ONGs y el apoyo de la Delegacion de
la Union Europea en el pais.

En Ruanda reforzamos un proyecto que se expandid a nuevos
distritos y arrancamos la implementacion de nuevos progra-
mas en Uganda y la RepUblica Democratica del Congo.

Dentro de nuestras fronteras continuamos reforzando la
gobernanza, apostando por una profesionalizacion de nuestro
trabajo. En 2022 publicamos el

Y nuestro Y

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

Para nuestros aliados, para todos vosotros que nos habéis
acompanado y habéis creido que las vidas de los mas
vulnerables de los entornos mas vulnerables merecen

ser salvadas, INFINITAS GRACIAS.

3.653 Beneficiarios

con albinismo

4 Paises en los que
tenemos presencia
consolidada

280 Profesionales

sanitarios formados
y capacitados

5 Nuevos acuerdos con
contrapartes locales

56% De los beneficiarios

SONn menores

254 Clinicas especializadas

impartidas

+10,500 Cremas solares
personalizadas UMOZI MAX
distribuidas

3.500 Personas impactadas
por acciones de sensibilizacion
comunitaria

4 pPremios y

reconocimientos

254 Talleres educativos y de
sensibilizacion dirigidos a PCA

y cuidadores


https://beyondsuncare.org/wp-content/uploads/2023/02/Plan-Estrategico-beyond_2023-2027_final.pdf
https://beyondsuncare.org/wp-content/uploads/2023/02/Plan-Estrategico-beyond_2023-2027_final.pdf
https://beyondsuncare.org/wp-content/uploads/2022/12/Plan-Igualdad-Beyond-Suncare.pdf
https://beyondsuncare.org/wp-content/uploads/2023/10/Plan-Covid-19_2023-2027.pdf

— MEMORIA 2022 —

www.beyondsu ncare.org


https://beyondsuncare.org/

