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2025 ha sido un ano intenso. Nuestros programas en Malawi,
Uganda y Ruanda siguen creciendo, llegando cada vez a mas
personas con albinismo.

Pero la atencién sanitaria necesita cimientos que la sostengan en
el tiempo. Por eso este ano dimos un paso mas y alzamos la voz
en los espacios donde se deciden las cosas importantes.

Como referentes en la defensa del colectivo, llevamos a foros y
paneles internacionales nuestra capacidad técnica y experiencia
sobre el terreno, marcando una hoja de ruta global que asegure
que sus derechos sean garantizados.

Redoblar nuestros esfuerzos en incidencia politica, junto con la
promocion del compromiso institucional, es el camino para que
la proteccion de las personas con albinismo sea, por fin,
permanente.
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Estimados amigos y colaboradores,

Si el ano pasado representd un capitulo decisivo para
nosotros, 2025 ha sido, sin duda, el ano de la consolidacion.
Ha sido un periodo en el que nuestro trabajo ha echado
raices profundas, acercandonos mas que nunca a nuestra
mision innegociable: garantizar la salud, la dignidad y los
derechos de las personas con albinismo en Africa
Subsahariana.

En Uganda, el modelo de atencion integral que
impulsamos junto a la Elgon Foundation sigue creciendo.
Este ano hemos expandido nuestra accion a la region
central del pais y fortalecido la capacidad quirurgica local,
facilitando intervenciones que, literalmente, salvan vidas.
Pero si hay un hito que define nuestra vision a largo plazo
este ano ha ocurrido en Malaui: hemos logrado que el
Ministerio de Salud asuma la adquisicion y distribucion
autonoma de las cremas solares a través de sus canales
oficiales. Este éxito de incidencia politica demuestra que
no buscamos poner parches ni ofrecer soluciones
cortoplacistas. Nuestro objetivo es impulsar cambios
estructurales y un verdadero apropiamiento institucional
para que la proteccion sea, por fin, una politica de Estado.

A este logro sumamos los avances del proyecto apoyado
por la Unidon Europea, con un impacto real en el desarrollo
socioecondmico y la igualdad de género. Asimismo,
mantenemos la firmeza de nuestros programas en Ruanda
y recogemos los primeros frutos de la Beyond Suncare
Albinism Network en Estados Unidos, reforzando Ila
investigacion social para basar cada paso en la evidencia.

Mas alla de las mas de 31.000 cremas solares distribuidas
o las mas de 5.000 personas con albinismo atendidas en
nuestras clinicas integrales, cada cifra representa una vida
con mas oportunidades y menos miedo. Nada de esto seria
posible sin vuestra confianza y la inmensa resiliencia de las
personas con albinismo que nos inspiran a diario. A cada
uno de vosotros: gracias de todo corazon.

Esta memoria refleja un esfuerzo colectivo. Sigamos
trabajando juntos por ese horizonte donde la proteccion
Nno sea un privilegio, sino un derecho universal, y donde
absolutamente nadie quede atras.

Con profunda gratitud y esperanza,

Mafalda Soto

Cofundadora y directora
ejecutiva deBeyond Suncare
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Salud e inclusién social: Somos una organizacion
comprometida con la proteccion de las personas
con albinismo en Africa Subsahariana.

Modelo integral: Combinamos atencién sanitaria,
fotoproteccion, educacion y formacion de
profesionales locales, un enfoque reconocido como
“Mejor Practica” por las Naciones Unidas en 2016.

Descentralizacion sanitaria: Trabajamos, junto con
las autoridades nacionales, para que la salud
publica llegue a las regiones mas apartadas de
Malaui, Uganda, Republica del Congo y Ruanda.

Empoderamiento social: Sensibilizamos para
erradicar los mitos y la discriminacion que sufre
este colectivo, impulsando su autonomia frente a
los prejuicios.

Cambio sistémico: Actuamos como puente entre la
realidad local y los actores internacionales,
disenando soluciones estables que nacen de las
comunidades y perduran en el tiempo.
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Nuestra Mision

Garantizar el derecho a la salud y la dignidad de las
personas con albinismo en Africa. Desarrollamos
programas clinicos de prevencion del cancer de piel,
formamos a sanitarios locales y aseguramos la
distribucion regular de fotoprotectores. Nuestro
impacto no consiste en sustituir a los sistemas
publicos de salud, sino en fortalecerlos: son los
propios profesionales locales quienes atienden.
Nuestro trabajo permite que esa atencion sea
sostenible e independiente en el tiempo.

Nuestra Vision

Aspiramos a una sociedad justa donde el albinismo
no sea causa de vulnerabilidad ni exclusion.
Trabajamos por un modelo de cooperacion
horizontal que erradique el estigma, transforme las
politicas publicas y empodere a las personas con
albinismo como protagonistas de su propio
cambio. Construimos puentes entre recursos
internacionales y capacidades locales para que los
derechos de todo el colectivo estén plenamente
garantizados.



Nuestros valores

Justicia Social

Combatimos la desigualdad
estructural. Exigimos que el
acceso a la salud y a una vida
dignha sean derechos

universales.

Sostenibilidad
Disenamos soluciones que
perduran. Transferimos
conocimiento y fortalecemos
los sistemas de salud locales
para que la proteccion sea
autonomay permanente.

Profesionalidad
Actuamos con rigor técnico.
Un equipo multidisciplinar en
salud y gestion implementa
soluciones adaptadas al
contexto, con impacto real
medible.

1+D+i

Optimizamos recursos
mediante respuestas
eficientes, que van desde
fotoproteccion especializada
hasta modelos logisticos de
distribucion comunitaria.

Participacion

Las comunidades lideran su
propio cambio. Co-disefamos
cada intervencion, fortaleciendo
las capacidadesy el liderazgo
del colectivo.

Horizontalidad
Aprendemos del contexto.
Colaboramos con los agentes
locales desde el respeto mutuo y
el intercambio de conocimiento,,
en una relacion donde cada
parte aporta lo que sabe.



Antes, algunas personas
nos ignoraban y nos
rechazaban, pero hoy en
dia, la gente ha cambiado
su mentalidad y somos
bienvenidos en todas
partes.

Beneficiaria del Programa de Prevencion
Distrito de Rutsiro
Ruanda



NUESTRA
EVOLUCION

Comenzamos a pie de campo, impulsados por el
inconformismo y enfocados en la atencion
clinica. Sin embargo, dquerer alcanzar un
impacto real nos ha hecho evolucionar. Hoy,
junto a las miles de personas con albinismo que
guian nuestro camino, sumamos a la ayuda
directa una presencia estratégica en las
instituciones sanitarias locales.

Hemos aprendido que la ayuda sanitaria alivia el
problema, pero que solo la incidencia politicay
la reforma de los sistemas publicos de salud
atacan las causas de fondo de la exclusion. Es
la uUnica forma de que el cambio sea
permanente.
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Nuestra historia

Nace Kilisun, el é”@ Beyond Suncare cruza Tras cumplir cinco afos,
primer fotoprotector \gﬂj fronteras y abre Beyond consolida su
especificamente proyectos en Malaui, estrategia con su |l Plan
disefiado para las Naciones Unidas Republica Democratica Estratégico, refuerza su
pieles con albinismo nombra a Mafalda "UN del Congo y Ruanda. En presencia en Malaui y
en Africa. En Champion on Albinism" Malaui, un estudio con Ruanday arranca
diciembre de 2012, 25 en 2015y al modelo de las autoridades sanitarias proyectos en Uganda y
nifos de un colegio “Prevencion de Cancer y la asociacién local de RD Congo, llegando a
del Kilimanjaro son los de Piel para personas albinismo respalda su +4.000 personas con
primeros en recibirlo. con albinismo, “Mejor modelo. albinismo.

Practica” en 2016

2008 2013 2017 2020 2025

2015 2018 2022

Nuestra incidencia

Lorea Bagazgoitia En julio de 2013 abre Pese a la pandemia, ne
(dermatéloga) y en Moshi (Tanzania) el B EY N D Beyond lanza en Malaui politica, JUntO'Otl’OS
Mafalda Soto primer laboratorio de SUNCARE su Programa nacional :agent(.ef, consigue la
(farmacéutica) Africa que fabrica junto a la Asociacién de inclusién del protector
empiezan a trabajar fotoprotectores para Tras casi diez afios de Albinismo y el solar en la Lista de
con personas con personas con trabajo de sus Ministerio de Salud en 6 Medicamentos
albinismo en albinismo, gestionado fundadoras en Africa, distritos, atendiendo a Esenciales de la OMS.
Tanzania y Malaui, al por miembros del Beyond Suncare se casi 1.000 personas con So.mos asesores de.l
identificar la alta propio colectivo. registra en Espafia como albinismo. primer Foro M.u'ndlal
mortalidad por ONG, con el respaldo de sgbre Prevencion del
cancer de piel. figuras internacionales Cancer de Piel en

de la dermatologia, la albinismo (Sudafrica)

fotoprotecciény los
derechos humanos.






APORTAMOS
A LOS ODS

Vinculamos cada accidén técnica en el terreno
con metas globales medibles. No trabajamos de
forma aislada: nuestro modelo integra servicios
clinicos de salud con educacion inclusiva,
equidad de género, insercion laboral y
reformas politicas.

A través de alianzas sélidas con gobiernos
locales y agencias internacionales,
transformamos la realidad de las personas con
albinismo en Africa actuando directamente
sobre los ODS 3, 4, 5,10,16 y 17.
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Nuestro impacto en los ODS en 2025
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SALUD
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EDUCACION
DE CALIDAD

g

IGUALDAD
DE GENERO
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Fortalecemos la sanidad local en Ruanda,
Uganda, Malaui y RDC mediante la formacion
de 499 profesionales y lideres comunitarios,
asistencia clinica a mas de 5.700 personas
y el tratamiento precoz del cancer de piel.

Sensibilizamos a mas de 27.000 personas
mediante radio y teatro sobre albinismo y
derechos humanos, con el objetivo de
impulsar sociedades inclusivas e igualitarias.

Garantizamos que mas del 55% de las
personas beneficiarias sean mujeres y
nifas, impulsando su acceso equitativo a la
salud y su liderazgo en la direccion de
proyectos locales.

-I REDUCCION DE LAS
DESIGUALDADES

s
(=)

v

1 PAZ, JUSTICIA

E INSTITUCIONES
SOLIDAS

17 ALIANZAS PARA
LOGRAR
LOS OBJETIVOS

Combatimos la discriminacion con
incidencia politica en planes nacionales de
salud y mediante la distribucion gratuita de
mas de 31.900 fotoprotectores UMOZI

MAX.

Combatimos la violencia, la discriminacion y
los crimenes de odio contra las personas con
albinismo en Africa subsahariana,
desmontando prejuicios comunitarios, y
fortaleciendo las instituciones publicas.

Sostenemos un modelo reconocido por
Naciones Unidas que integra la atencion
dermatoldgica en los ministerios de salud
mediante redes con hospitales, cientificos y
organizaciones locales.



NUESTRO
ENFOQUE

Prevencion
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Acceso a
servicios médicos
especializados
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Educacion
e inclusion



El contexto

Mas de 200.000 personas con albinismo viven en Africa
Subsahariana en situacion de extrema vulnerabilidad. El
sol es su principal amenaza: el 90% muere antes de los
40 anos por cancer de piel, una enfermedad totalmente
prevenible. Esta mortalidad es el resultado directo de la
falta de servicios dermatologicos, la escasez de personal
sanitario capacitado y el nulo acceso a fotoproteccion
adecuada.

A la crisis sanitaria se suma la violencia social. El
colectivo enfrenta una discriminacion estructural que se
traduce en abandono escolar, exclusion laboral vy
aislamiento debido a mitos y estigmas arraigados. Esta
realidad golpea con doble dureza a las mujeres y nifas,
perpetuando un circulo de pobreza, miedo y desigualdad
gue anula sus derechos fundamentales.

+200.000

personas con albinismo en Africa
Subsahariana

90%

fallece antes de los 40 anos por cancer de piel

855 agresiones

registradas desde 2006 contra las personas
con albinismo en Africa, incluyendo
mutilacion, desmembramientos, violencia
sexual, secuestros y profanacion de tumbas

260 asesinatos

motivados por creencias y prejuicios
daninos

60%

de las victimas de ataques son nifos y
adolescentes debido a falsos mitos



Acceso gratuito a fotoproteccion adaptada
Desarrollamos y distribuimos nuestro protector :

solar

necesidades de las personas con albinismo

‘%@
Y
Y BEST PRACTICE 201
%)/ BES CTICE 2016

Nuestro modelo de trabajo (@) uNen NaTions

Diseflamos soluciones reales basadas en la evidencia cientifica para garantizar el derecho a la vida, la salud y la inclusion
de las personas con albinismo en Africa Subsahariana. Lejos del asistencialismo, nuestro enfoque transforma de raiz los
sistemas de salud publicos que histéricamente han ignorado a este colectivo. Este modelo, reconocido por Naciones
Unidas como "Mejor Practica" en 2016 gracias a su rigor y capacidad de escala, se co-disefia con las autoridades, entidades
y comunidades locales para asegurar que el impacto perdure en el tiempo.

Fortalecimiento de los sistemas de sanidad publicos
Integramos la atencion al albinismo en las estructuras de los
Ministerios de Salud nacionales para garantizar una
cobertura publica, estructural y permanente.

Atencion dermatoloégica periédica
O- Implementamos clinicas en zonas aisladas
UMOZI MAX, formulado para las g . , ..
@ para la prevencion, el diagndstico temprano

y el tratamiento de cancer de piel.

en climas extremos. % @
Sensibilizacién comunitaria Formacion de profesionales locales
Impulsamos campanas y “.QI-. £25 Capacitamos al personal sanitario del

acciones para erradicar mitos y I=> B EY N D % terreno para asegurar una atencion

com

batir la discriminacion. SUNCARE meédica autdonoma y continua.
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Para Pennina, una joven de 26 anos
de Mbale, el dolor se habia vuelto
insoportable. Las graves lesiones en
su pecho, espalda y mano derecha le
impedian llevar una vida normal.
Tras ser evaluada por nuestro equipo,
fue operada con éxito para extirpar
el tejido danado. Hoy, Pennina ha
dejado atras el sufrimiento, vive sin

dolor y ha recuperado por fin su
autonomia.

Pennina Kituyi
Muyembe Health Centre (Uganda)




Somos un equipo multidisciplinar y profesional,
unido por un compromiso solido con nuestra
mision y con las personas a las que apoyamos,
formamos y empoderamos.

Combinamos el impacto de nuestra red de
profesionales trabajando directamente en
terreno con el respaldo estratégico y operativo
del equipo desde la sede y delegaciones.

NUESTRO
EQUIPO
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Mafalda Soto

Presidenta

Ruth Francisco
Vicepresidenta

Lorea
Bagazgoitia |
Secretaria

Beatriz
Montero
Tesorera

Luis Santos
Vocal y Delegado en la
Comunidad Valenciana

Junta
directiva

Mafalda Soto
Directora Ejecutiva

Equipo
operativo

Ana Botas
Vocal y Delegada Ezelina Q. Moyo
en Galicia Responsable de

Junta asesora

Claire Fuller (Reino Unido)

Presidenta de la International Foundation for
Dermatology (IFD)

Yolanda Gilaberte (Espaia)

Investigadora y Dermatologa,

Presidenta de la Academia Espafola de
Dermatologiay Venerologia (AEDV).

proyectos Malaui

Ikponwosa Ero (Nigeria)

Ex-experta independiente para ONU Albinismo.

Jose M® Marquez (Espafia)

Director de la Fundacion Africa Directo.

Peter Ash (Canada)

Directory Fundador de la ONG Under the Same
Sun.

Lorea Bagazgoitia
Directora Médica

Blanca Fernandez
Directora de Alianzas y
Captacion de fondos

Juliana Maruri
Coordinadora de
Comunicacion

Alaitz Saizar
Directora de Programas
en Africa

Tania Malenga
Directora de Programas
Malaui

Saulos Mhlanga
Director de Pais Malaui

Claudia Fialho
Coordinadora de
Proyectos Malaui

Uli Osterwalder (Suiza)

Asesor cientifico senior en fotoproteccion,
ex D5M y BASF.

Giacomo Proli (Italia)

Marketing y Comunicacion, ex Director de
Marketing y Retail de L'Oréal.



2025 ha sido un ano de grandes avances.
Nuestros programas en Malaui, Ruanda, Uganda
y Republica Democratica del Congo continuan
creciendo y optimizandose, aumentando nuestra
capacidad de llegar a mas personas que lo
necesitan.

Pero, mas alla de lo operativo, contribuimos a
transformar el sistema de salud global,
impulsando en la agenda internacional un
sistema publico solido que proteja a las
personas con albinismo en Africa.

NUESTRO
TRABAJO
EN 2025
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MALAUI

Areas de actuacién

Dedza
Lilongwe
Zomba
Balaka
Kasungu
Dowa
Mchinji

Ntcheu
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Mzimba South
Mzimba North

Nkhatabay
Rumphi
Karonga
Chitipa

Evolucion del programa

2025

2024

2020

2019

2017

Consolidamos la atencion
dermatolégica en 14 distritos
clave, sentando las bases para
que el sistema publico Ia
sostenga a largo plazo.

Junto con contrapartes locales y
socios locales e internacionales,
escalamos la cobertura del Skin
Cancer Prevention Program
(Programa de Prevencion de
Cancer de Piel) a 27 de los 28
distritos del pais.

Lanzamos un primer proyecto
piloto para la prevencion del
cancer de piel en personas con
albinismo en 6 distritos de la
region norte del pais.

Evaluamos con éxito la eficiencia
de un paquete de servicios de
fotoproteccion, publicando los
resultados en el International
Journal of Dermatology.

Analizamos, junto a APAM y ONU
mujeres, los servicios sanitarios
del pais y el acceso a protectores
solares para las personas con
albinismo.






Contexto en Malaui

+6.000

personas con albinismo

82%

viven en el medio rural

58%

son menores de 18 afos

3 dermatodlogos

para 23 millones de habitantes

Contrapartes y socios locales
e internacionales:

i
i
MACODA

F ¥

Youth Net and Counselling

Objetivos del programa

e Fortalecer el sistema publico de salud nacional
mediante la capacitacion de profesionales sanitarios
locales y la garantia de fotoproteccion a través de la
integracion de la crema solar UMOZI MAX en la agencia
estatal de adquisicion y suministro de medicamentos.

e Realizar clinicas dermatolégicas periédicas para
identificar lesiones precancerosas y derivar casos de
cancer de piel para cirugia o tratamiento.

o Capacitar al personal sanitario local en albinismo,
prevencion y tratamiento de cancer de piel, integrando
la atencion dermatoldgica en los hospitales y centros
de salud de la red publica sanitaria.

e Educar en Ila condicion y en habitos de
fotoproteccion a pacientes y familiares, combatiendo
el estigma social y generando redes de apoyo sdlidas.

2025 fue un ano de consolidacion para el Programa de
Prevencion de Cancer de Piel en Malaui. Con la mirada
puesta en la sostenibilidad a largo plazo, nuestra
contraparte local firmé una alianza comercial historica
con el Gobierno y centré sus esfuerzos en garantizar un
seguimiento regular y de calidad a las personas con
albinismo que atiende.



Evolucion y crecimiento

Cobertura y alcance

Actualmente el programa llega a mas de 7.383 personas
(2.953 personas con albinismo y 4.430 familiares). En 2025
el personal sanitario que forma parte del mismo garantizo
la atencion sanitaria mediante la realizacion de rondas
dermatologicas periodicas en 13 hospitales distritales y 77
centros de atencion primaria, con un total de 248
clinicas realizadas en 14 distritos. Cracias a ellas, se
garantizo la entrega de 23.315 fotoprotectores UMOZI
MAX.

Habitos de fotoproteccion

Se registré una elevada adherencia al uso de la crema
solar, con un 93% de las personas usuarias que se aplica
fotoprotector y mas del 98% que lo hace varias veces al dia.
Por otro lado, se identificaron retos clave en otros ambitos:
solo el 63% evita siempre o casi siempre la exposicion
directa en las horas centrales del dia, Unicamente un tercio
utiliza gafas de sol y las zonas donde menos se aplica el
protector son el cuero cabelludo, el troncoy la espalda.

Perfil de usuarios

La poblacion atendida reflejo una atencion destacada a
colectivos de alta vulnerabilidad: el 51% de las personas
atendidas fueron mujeres y el 58% menores de 18 aiios,
una franja de edad clave en la que proteger la piel desde
la infancia reduce el dano solar acumulado y el riesgo de
cancer a lo largo de la vida.

Logistica e integracion de UMOZI MAX

Se distribuyeron un total de 23.315 botes de UMOZI MAX
a través de tres vias: 5344 entregados directamente en
centros sanitarios, 11.323 a organizaciones socias que
colaboran en el programa y 6.648 mediante compra
estatal. Esta ultima fue posible gracias a la firma de un
acuerdo con el Central Medical Stores Trust (CMST) del
Gobierno, que permitio la adquisicion publica de este lote
a finales de 2025. Este hito marca la transicion desde la
dependencia externa hacia un suministro financiado y
asumido progresivamente por el Gobierno.






Capacitacion y consolidacion

Accion comunitaria

Ademas de la atencion dermatoldgica, se impulso la
concienciacion social alcanzando a 5.750 personas
mediante teatro comunitario, |la grabacion de 8
programas de radio y el liderazgo en las actividades del
Dia Internacional de Sensibilizacion sobre el Albinismo,
celebrado en el distrito de Machinga el 17 de junio.

Capacitacion técnica

Con el objetivo de afianzar la autonomia local, se formo a
144 profesionales sanitarios y representantes de la
Asociacion de Personas con Albinismo de Malaui
(APAM) y del Consejo de Malaui para Asuntos de
Discapacidad (MACODA) en 7 distritos. Ademas, se
entregaron equipos de crioterapia en 4 distritos y se
impulsdé la formacion continua de los técnicos en
dermatologia. La recogida estandarizada de datos en cada
ronda clinica permitid analizar la adherencia al
tratamiento e identificar las zonas del cuerpo con mayor
dano solar. Asimismo, en 18 visitas de supervision de
calidad, 263 de las 264 personas encuestadas afirmaron
verse mejor tras usar la crema.

Resultados clinicos

El dano solar se concentrd en cara, orejas, cuello y brazos,
presentando mas de la mitad de los pacientes eritema
facial y auricular. Gracias a la deteccion temprana, la
mayoria de lesiones precancerosas se diagnosticaron
en estadios leves (destacando queratosis actinicas en 10%
en cuello, 8% en brazos y 347 lesiones en cara y orejas). De
37 sospechas de cancer se derivé a 34 pacientes a
atencion especializada: 28 por cancer de piel y 6 por
xeroderma pigmentoso. A todos se les ofrecido un
acompanamiento integral.

Consolidacion institucional

Tras extenderse a 27 distritos y consolidar la atencion en 90
centros publicos, a finales de 2025 Beyond Suncare
afianzé su contraparte local y acordd con el Ministerio de
Salud la transicion hacia un modelo de clinicas
semestrales optimizadas supervisadas por especialistas
en dermatologia distritales. Ademas, se alié con la Wake
Forest University (USA) para fortalecer la recogida de
datos, el seguimiento y la evaluacién epidemiolégica.



Aprendizajes y retos

Este ano constatamos que la colaboracion estrecha con las
instituciones publicas es la via mas sélida para asegurar la
sostenibilidad a largo plazo. La compra de UMOZI MAX por
parte del Gobierno demuestra que el sistema publico puede
asumir la fotoproteccion como un medicamento esencial.
Ademas, la revision del modelo junto al Ministerio de Salud
en diciembre nos ensend que la calidad de la atencion
depende de una supervision especializada. Por eso, a partir
de 2026, las clinicas seran semestrales, estaran dirigidas
por los técnicos en dermatologia (DVO) de cada distrito y
contaran con un control de calidad externo. También
aprendimos que la formaciéon funciona mejor en la practica
clinica, con acompanamiento continuo, que en sesiones
tedricas unicas puntuales.

El mayor desafio que nos revel6 el analisis de datos es
garantizar la continuidad del seguimiento de los
pacientes a lo largo del afo, ya que, aunque el 73% de las
personas registradas acudio al menos a una consulta, solo el
12 % completd todas las rondas programadas y un 48% asistio
Unicamente a una cita. Este reto nos exige revisar los
mecanismos y protocolos de movilizacién, transporte y
acompanamiento comunitario en las zonas rurales, de
modo que las personas no interrumpan ni su seguimiento
dermatologico ni la recogida de su protector solar.



MALAUI
EN CIFRAS
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2.953

Personas con albinismo
beneficiarias

58%

De beneficiarios son
menores de edad

51%

De beneficiarios son
mujeres

248

Clinicas dermatologicas
realizadas

23.315

Unidades de UMOZ| MAX
distribuidas

144

Profesionales sanitarios y lideres
locales formados

34

Pacientes derivados para
tratamiento o cirugia

27

Distritos donde se implementa
el programa



Areas de actuacién

Mbale Mukono
Bududa Luweero
Bulambuli Kayunga
Sironko Wakiso
Manafwa Buikwe.
Bukwo

Kween

Namisindwa

Kapchorwa

Evolucion del programa

202

2024

2022

Ampliamos el programa a la
Regién Central con 5 nuevos
distritos (Mukono, Luweero,
Kayunga, Wakiso y Buikwe) de la
mano de un nuevo socio local,
Albinism  Umbrella, mientras
EFPA asume el liderazgo en la
Region Oriental.

Consolidacion en 9 distritos de la
Regién Oriental. EFPA codirige el
programa con SNUPA, lidera la
sensibilizacion y refuerza su
captacion de fondos.

SNUPA organiza las clinicas,
asume el registro de datos en
varios distritos y parte de la
gestion  financiera, mientras
fortalece las capacidades de
EFPA (Elgon Foundation for
Persons with Albinism

Inicio de actividades en la region
de Bugisu, con SNUPA (Source of
the Nile Union of Persons with
Albinism) como socia ejecutora,
aun con escasa autonomia de
gestion.






Contexto en Uganda

+8.000

personas con albinismo

70%

viven en el medio rural

81%

son menores de 30 anos

6 dermatologos

para 46 millones de habitantes

Contrapartes y socios locales
e internacionales:

Objetivos del programa

e Fortalecer el sistema de salud publica en las
regiones Oriental y Central para beneficiar a 580
personas con albinismo.

e Mejorar la atenciéon dermatolégica en los centros de
atencion primaria de 14 distritos, garantizando un
trato inclusivo a las personas con albinismo.

« Reforzar la capacidad quirurgica del Hospital
Regional de Referencia de Mbale.

« Capacitar y empoderar a los socios locales, EFPA y
Albinism Umbrella.

2025 ha sido un ano de madurez y expansion para el
Programa de Prevencion de Cancer de Piel en Uganda. En
la Region Oriental, junto a EFPA, consolidamos un
modelo que ya demuestra resultados en la salud de las
personas con albinismo y, a partir de esa experiencia,
dimos el salto a la Region Central de la mano de un
nuevo socio, Albinism Umbrella.

De este modo, la atencion dermatologica y la
fotoproteccion han llegado a comunidades que hasta
ahora no tenian acceso a ellas, siempre con el compromiso
de fortalecer la sanidad publica y el liderazgo de las
propias organizaciones de personas con albinismo.

BEY ND

SUNCARE



Evolucion y crecimiento

Cobertura y alcance

El ano 2025 consolidd la expansion y descentralizacion del
Programa de Prevencion en Uganda respecto a 2024: a los
9 distritos de atencion de la Regién Oriental,
coordinados por EFPA, sumamos 5 nuevos puntos en la
Region Central, coordinados por un nuevo socio local,
Albinism Umbrella, dando forma asi a una estructura
territorial especializada en atencion al albinismo. Esta
expansion fue posible gracias al apoyo de nuestros
financiadores, que nos permiti© aumentar un 46% los
fondos destinados a Uganda y, con ello, extender la
cobertura meédica a esta nueva region, financiar el
fortalecimiento institucional de ambas organizaciones
socias y desarrollar actos de incidencia a nivel nacional.

El programa llega a dia de hoy a 580 personas con
albinismo y 870 familiares y cuidadores. En |a Region
Oriental, se registraron 63 nuevas incorporaciones y se
completaron 3 rondas clinicas en marzo, julio y noviembre,
con una asistencia media del 75%. En la Region Central, se
registraron 122 personas en la primera ronda clinica.

Habitos de fotoproteccion

En la Region Oriental, el 100% de las personas
consultadas registradas en el programa utiliza protector
solar y prefiere UMOZI MAX, con un 97% que se lo aplica
a diario y un 95% que lo extiende por todas las zonas
expuestas. Los conocimientos sobre fotoproteccion
superan el 99%, aunque solo el 57% complementa la
crema cubriéndose la caray la cabeza con sombrero.

Perfil de usuarios

Los datos reflejan una alta participacion de mujeres y
menores de edad. En |la Regién Oriental, el 66% de las
personas atendidas tiene menos de 18 anos, lo que
refuerza el caracter preventivo del programa al reducir
desde la infancia el dano solar acumulado. Por su parte, en
la Region Central, donde el programa comenzd en 2025,
las mujeres y niflas representan el 61% de la poblacién
atendida. En esta region, menos del 5% de las personas
registradas habia usado protector solar antes de
incorporarse al programa.



Sandra Mutonyi tenia lesiones
sospechosas en el cuero cabelludo y
muy cerca del ojo. El riesgo de
cancer era alto y la cirugia, compleja
por la zona afectada, pero
conseguimos derivarla a tiempo y la
operacion fue un éxito.

Haber recibido atencién meédica
rapida impidid que la enfermedad
avanzara. Hoy, Sandra sigue con su
vida en Mbale, sana, tranquila y con
la seguridad de haber frenado el
cancer a tiempo.

Sandra Mutonyi
Mbale (Uganda)



Capacitacion e impacto

Resultados clinicos

En la Regidén Oriental, donde se identificaron 22 personas
con antecedentes de cancer de piel, la proporcion de
pacientes sin lesiones aumenté del 45% en la primera
ronda al 89% en la tercera. Ademas, el eritema grave
desaparecio en la ultima ronda y las queratosis actinicas en
la cara se redujeron del 21% al 0%. En |la Regién Central,
como menos del 5% habia usado protector solar antes del
programa, cerca del 20% presentaba queratosis
actinicas y el 43% necesité crioterapia. 10 pacientes
fueron derivados a los hospitales de Kayunga y Mulago.

Accién comunitaria

En el Dia Internacional de Sensibilizacion sobre el
Albinismo, celebrado en Mukono el 13 de junio, 264
personas reclamaron mas dermatédlogos, sistemas de
distribucion estables, la aplicacién del Plan Nacional de
Accion sobre el Albinismo y el reconocimiento del
protector solar como producto esencial para su
condicién. Asimismo, un programa en Radio One llegd a
mas de 3M de personas, y las autoridades de la Region
Central se comprometieron a apoyar el programa.

Capacitacion técnica

Para ampliar una red de atencion primaria sostenible, la
formacion de personal sanitario pasé de 90 personas en
2024 a 149 en 2025: 87 en la Region Oriental y 62 en la
Region Central. En la Region Oriental, las tres
formaciones celebradas entre octubre y noviembre
elevaron los conocimientos del personal del 54% al 81%, y
se complementaron con practica en las propias clinicas,
donde el personal pudo aplicar lo aprendido en casos
reales. Ademas, se formo a 66 lideres comunitarios de
EFPA, a personal médico en cirugia en el Hospital
Regional de Referencia de Mbale y a profesionales de
los medios de comunicacion, con el fin de mejorar como
se habla del albinismo en medios publicos. Por su parte, en
la Region Central, la formacion de 62 personas (34 de ellas
mujeres) logré que el 94% mejoraran sus conocimientos
en identificacion de lesiones y derivacion de casos. A ello se
sumd la formacion de 22 representantes de
organizaciones comunitarias, que desempefan un papel
clave para identificar a nuevas personas con albinismo y
movilizarlas para las clinicas.



Aprendizajes y retos

A pesar de los logros alcanzados, el camino no estuvo exento
de dificultades. En la Regiéon Oriental, |a asistencia bajé en
la ultima ronda de clinicas, y la participacion fue menor
durante todo el afo en los distritos mas remotos.
Asimismo, aungue el uso del protector solar es practicamente
universal, persiste la necesidad de reforzar la proteccion de la
cabeza y el uso de gafas de sol. Por otro lado EFPA, pese a
haber fortalecido sus capacidades, todavia requiere
acompanamiento técnico en seguimiento, informes y gestion
financiera. En la Regién Central, por su parte, el calendario
escolar y el coste del transporte limitaron la participacion,
especialmente de nifos y ninas, por lo que las proximas
clinicas se adaptaran a los periodos escolares y se exploraran
clinicas mas cercanas a las comunidades. Ademas, algunos
pacientes de cancer de piel se mostraron reacios a la cirugia
por miedo al dolor y a la recuperacion, lo que exige reforzar
el asesoramiento y el acompainamiento antes y después
de cada derivacion. A ello se suma, en ambas regiones, la
necesidad de mejorar la calidad de los datos recogidos.

La clave para superar estos obstaculos sera la consolidacion
de nuestras alianzas con EFPA y Albinism Umbrella, cuyo
compromiso y arraigo comunitario nos han permitido
ampliar nuestro alcance.
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580

Personas con albinismo
beneficiarias

61%

De beneficiarios son
menores de edad

53%

De beneficiarios son
mujeres y nifas

32

Clinicas dermatoldgicas
realizadas

264

Personas sensibilizadas

2.036

Unidades de UMOZI MAX
distribuidas

237

Profesionales sanitarios y lideres
locales formados

10

Cirugias de cancer de piel
realizadas

340

Tratamientos de crioterapia
realizados

14

Distritos donde se implementa
el programa



RUANDA

Areas de actuacién

Gisagara Bugesera *
Kirehe Rutsiro *
Kicukiro
Musanze *prueba piloto
Nyamasheke
Rubavu
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Evolucion del programa

202

2018

Con un piloto en Rutsiro y
Bugesera, llevamos por primera
vez la atencion de los hospitales
a centros de salud rurales,
llegando a 671 personas en 8
distritos.

Renovamos el Memorando de
Entendimiento con HAO para
reforzar la alianza y aumentar la
frecuencia de las clinicas.

Evaluamos sobre el terreno el
trabajo de HAO y, a partir de sus
resultados, ampliamos el
programa a Gisagara y
Nyamasheke, alcanzando 7
distritos.

Formalizamos nuestra alianza
con HAO mediante un
Memorando de Entendimiento y
extendemos el programa a
Bugesera y Kirehe.

Empezamos a colaborar con
Health Alert Organization (HAO),
que atendia a personas con
albinismo en Kicukiro desde
2017, y ampliamos la atencion a
Musanze y Rutsiro.
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Contexto en Ruanda

+2.500

Personas con albinismo

55%

son menores de 18 anos

10 dermatoélogos

para 14 millones de habitantes

Contrapartes y socios locales
e internacionales:

Rwanda
gsga;tl}zlyﬁgtn r c Biomedical
. B ity 5t i Centre
Huahhy Poople, Wealthy Natlon

Objetivos del programa

El programa en Ruanda comparte los objetivos globales
del modelo de intervencion: fortalecer el sistema publico
de salud para educar en habitos de fotoproteccion,
prevenir y tratar el cancer de piel, y promover la inclusion
de las personas con albinismo en la sociedad ruandesa.

2025 ha sido un afno de reflexién para el programa, con
estas prioridades:

« Evidencia para un modelo sostenible: hasta la fecha
el modelo de clinicas era centralizado en los hospitales
distritales. En 2025 lanzamos un piloto descentralizado
en centros de salud rurales de Rutsiro y Bugesera.

e Acceso equitativo a la atencién dermatolégica: junto
a nuestra contraparte local, Health Alert Organization
(HAO), paralelamente al piloto mantuvimos las clinicas
centralizadas en 6 hospitales distritales, con
fotoproteccion y derivacion de los casos graves.

e Formacion del sanitarios locales: formamos al
personal local y actores comunitarios para integrar la
dermatologia en la red publica.

e Analisis de las barreras a la salud: encargamos un
estudio externo para impulsar politicas publicas
inclusivas.

BEY ND

SUNCARE



Evolucion y crecimiento

Evolucion del programa

El ano 2025 marcd un cambio importante para el
programa en Ruanda, que, ademas de mantener las
clinicas dermatolodgicas especializadas habituales, empezd
a probar un nuevo modelo de intervencion. Hasta
entonces, las clinicas se centralizaban en los hospitales de
distrito y las llevaba a cabo HAO, un modelo que en 2025
se mantuvo en Kicukiro, Musanze, Nyamasheke, Rubavu,
Gisagara y Kirehe. En paralelo, se puso en marcha por
primera vez un piloto descentralizado en Rutsiro y
Bugesera, donde las clinicas pasaron a realizarse en los
centros de salud de atencion primaria a cargo del
personal sanitario local, previamente formado. Ademas,
se estandarizo la recogida y gestion de los datos clinicos,
con el objetivo de comparar los resultados de ambos
modelos y generar evidencia para decidir cual es mas
eficiente y sostenible a largo plazo. Este arranque fue
posible gracias a una mayor inversion en el pais de la mano
de nuestros donantes, que nos permitiod poner en marcha
el piloto, sostener el modelo actual, reforzar la formacion
técnica del socio local y realizar una evaluacion externa de
los resultados hasta la fecha del modelo centralizado.

Cobertura y alcance

El programa llega a dia de hoy a 1.677 personas en
Ruanda: 671 personas con albinismo y 1.007 familiares.
De las personas con albinismo, 545 participan en el
programa habitual y 126 en el piloto descentralizado. Entre
ambos modelos, el programa esta presente en 8
distritos, donde a lo largo de 2025 se celebraron 14 rondas
de clinicas, con 493 consultas, y se distribuyeron 3.384
envases de UMOZ| MAX, 310 gafas de sol y 70 sombreros.
Los nifos y niflas representaron el 55% de las personas
atendidas.

Habitos de fotoproteccion

El 87% de las personas que acompanamos ya utiliza
protector solar, se |o aplica correctamente en la cara, el
cuelloy los brazos y, en la mayoria de casos, lo reaplica por
la tarde. Aun asi, queda camino por recorrer para lograr
una proteccion completa, ya que solo el 71 % se protege los
labios y la mitad pasa entre 4 y 6 horas diarias al sol, a
menudo sin la ropa protectora adecuada.






Capacitacion e impacto

Resultados clinicos

En las consultas del programa centralizado en los
distritos de Gisagara, Kirehe, Kicukiro, Musanze,
Nyamasheke y Rubavu, el 41% de las personas presentaba
eritema y una de cada cuatro, elastosis solar o queratosis
actinicas. Gracias a la deteccion temprana, se trataron
con crioterapia 89 lesiones precancerosas, hubo 8
hallazgos de cancer de piel y 2 personas fueron
derivadas a hospitales de referencia. En el piloto en
Rutsiro y Bugesera, el dano solar fue mayor: el 44%
presentaba elastosis solar, el 28% queratosis y hubo 5
hallazgos de cancer, todos en Rutsiro.

Capacitacion técnica

En el programa habitual, una mision técnica de BSC
ofrecio formacion practica durante las clinicas al personal
sanitarioy a HAQO, al que también apoyamos en la mejora
de la gestion de datos. En el piloto, HAO formd a 66
profesionales sanitarios, cuyos conocimientos pasaron
del 44% al 84% en Bugesera y del 53% al 91% en
Rutsiro, y a 52 actores comunitarios.

Atencion complementaria

En el marco del programa se evalué también la salud
visual de 271 personas, que confirmod la alta prevalencia
de problemas como la fotofobia o el nistagmo, y se ofrecio
una valoracion de salud mental a 127 participantes: 52
presentaban sintomas de depresion y otras 3 fueron
derivadas a atencion psiquiatrica. Ademas, se brindo
apoyo psicoldgico frente al estigma y el aislamiento. 206
familiares participaron en las sesiones educativas.

Dos modelos de trabajo

Los primeros resultados de la comparacion entre ambos
modelos son prometedores: los centros de salud del
piloto alcanzaron una asistencia media del 67%, frente
al 43% de las clinicas del programa habitual en los
hospitales de distrito. Aunque serd necesario mas
seguimiento para confirmarlo, este dato sugiere que
acercar los servicios a las comunidades puede aumentar la
participacion de las personas con albinismo.



Aprendizajes y retos

Probar dos modelos en paralelo nos ha dejado lecciones
valiosas. Las clinicas moviles especializadas siguen siendo
esenciales para tratar lesiones complejas y asegurar la calidad
clinica, pero su asistencia fue desigual entre distritos. Los
centros de salud del piloto, en cambio, lograron una mayor
participacion, aunque su personal todavia necesita
supervision y respaldo técnico para mantener la calidad de la
atencion. Por eso, comparar ambos con datos sélidos
durante 2026 y 2027 sera decisivo.

También hemos aprendido que la formacion funciona mejor
cuando se practica en la propia consulta, y no solo en el aula.
En cuanto a la fotoproteccion, el reto ya no es que las
personas usen la crema, sino que la usen bien: reaplicarla
durante las largas horas al sol, no olvidar los labios y
acompanarla de ropa que cubra la piel.

Mas alla del programa, el estudio externo dibuja un sistema
con escasos servicios dermatoldgicos fuera de las ciudades,
sin datos sobre los pacientes con albinismo y con barreras
econdmicas y de estigma que frenan el acceso a la salud.
Responder a ello exigira no solo mejorar el seguimiento de
cada paciente, sino seguir construyendo, junto a HAO y las
instituciones ruandesas, las bases para un programa de
prevencion nacional.
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671

Personas con albinismo
beneficiarias

55%

De beneficiarios son
menores de edad

127

Evaluaciones de salud
mental

14

Clinicas dermatologicas
realizadas

[ <O

3.384

Unidades de UMOZ| MAX
distribuidas

118

Profesionales sanitarios y actores
comunitarios formados

89

Tratamientos de crioterapia
realizados

8

Distritos donde se implementa
el programa



Areas de actuacion Evolucion del programa

Kinshasa

TShOpO 2025 En Kinshasa pasamos de atender
Kasai en la sede de CORBETTA a
Kasai Oriental realizar clinicas moviles en

cuatro hospitales de la periferia,
acercando la atenciéon a las
comunidades.

Celebramos 6 jornadas clinicas

2024 en Kinshasa y  Tshikapa,
atendiendo a 432 personas con
albinismo, y nos consolidamos
como proveedores de proteccion
solar en el pais.

2023 Celebramos 3 campanas de
clinicas y distribucion de UMOZI

MAX en Kinshasa y 2 en Tshikapa,
consolidando la atencién en
ambas zonas.

‘f/\) 2022 Ampliamos el programa a

Mbujimayi y Tshikapa, en la
region de Kasai, y llegamos asi a
cuatro zonas del pais junto a la
entidad local.

2021 Firmat:nc:)s una alianza
estratégica con CORBETTA RDC,
que apoyaba a personas con
albinismo en Kisangani desde
2014, para suministrar UMOZI
MAX y extender la atencion a
Kinshasa.






Contexto en RDC

+18.500

personas con albinismo

<1 dermatologo
por cada 3,7 millones de habitantes
Kasai, Tshopo,
Kinshasa

Focos de mayor prevalencia

Contrapartes y socios locales
e internacionales:

(8 Corbetta RDC

Objetivos del programa

e Reducir la mortalidad evitable: disminuir Ia
morbimortalidad por cancer de piel en las personas
con albinismo mediante la prevencion, el diagnostico
precozy el tratamiento dermatoldgico.

e« Acceso gratuito a fotoproteccion especializada:
suministrar de forma continua y gratuita UMOZI MAX a
las personas atendidas por CORBETTA RDC.

e Atencion clinica integral: realizar consultas
dermatoldgicas moviles periodicas, tratar las lesiones
precancerosas con crioterapia y llevar a cabo cirugias
menores de lesiones sospechosas.

o Educacién en prevencion: formar a las personas con
albinismo y a sus familias en el uso correcto de la
fotoproteccion.

2025 ha sido un ano de avance para el Programa de
Prevencion de Cancer de Piel en la Republica Democratica
del Congo. A través del suministro de UMOZI MAX,
apoyamos el trabajo de CORBETTA RDC con las personas
con albinismo en Kinshasa, Kisangani, Tshikapa vy
Mbujimayi, donde nuestro socio, ademas, acercd la
atencion dermatoldégica a los barrios periféricos de
Kinshasa con clinicas moviles en cuatro hospitales de
referencia.

BEY ND

SUNCARE



Evolucion y crecimiento

Evolucion y crecimiento

Desde la firma de la alianza estratégica entre Beyond
Suncare y CORBETTA RDC en 2021, el programa se ha ido
expandiendo de forma gradual.

En 2024, ante la escasez y el elevado precio de los
fotoprotectores, el trabajo se centré en garantizar la
continuidad del suministro de UMOZI MAX y en
sostener la atenciodn clinica. En seis sesiones se atendid a
432 personas con albinismo en Kinshasa y Tshikapa, se
distribuyeron 480 unidades de UMOZ| MAX y se reforzaron
las redes de apoyo entre las personas participantes.

En 2025, el programa amplié su presencia a Kisangani y
Mbujimayi, de modo que pasdé a estar activo en cuatro
sitios junto a Kinshasa y Tshikapa. En Kinshasa, tras las
primeras clinicas celebradas en la nueva sede de
CORBETTA, la organizacion, en colaboracion con las
autoridades locales, organizd clinicas moéviles en los
cuatro hospitales de referencia del distrito de Tshangu,
al este de la ciudad (Nsele, Masina, Ndjili y Kimbanseke).
Este modelo aumenté la participacion de nifios y nifas
y, con ella, su acceso a la fotoproteccion especializada.




Principales acciones y su impacto

Acceso a fotoproteccion especializada

La entrega gratuita de la crema solar especializada UMOZI
MAX se mantuvo como el pilar fundamental de la
estrategia preventiva en el pais. En 2025, Beyond Suncare
suministré 3.200 botes, que se distribuyeron en los cuatro
sitios del programa (Kinshasa, Kisangani, Tshikapa y
Mbujimayi), llevando a las personas atendidas una
herramienta esencial para proteger su piel frente a la
radiacion solar y prevenir la aparicion de quemaduras y
lesiones severas.

Atencion dermatolégica itinerante

Al trasladar las consultas desde la sede de CORBETTA a
cuatro hospitales de referencia del este de Kinshasa, el
programa acercé la atencién a distintas zonas del
distrito de Tshangu, lo que facilitd que las personas con
albinismo que viven en ellas accedieran a una evaluacion
dermatoldgicay a un seguimiento clinico especializado.

Proteccion de la infancia y juventud

Las clinicas moviles del distrito de Tshangu reforzaron de
forma notable la atencién temprana de la infancia.
Cerca de la mitad de las personas atendidas en ellas fueron
ninos y niAas, un avance clave, ya que la fotoprotecciony el
seguimiento desde edades tempranas son fundamentales
para prevenir el desarrollo del cancer de piel.

Abordaje quirurgico del cancer de piel

Cuando las clinicas detectaban lesiones precancerosas,
como la queratosis actinica, los equipos médicos actuaban
de forma temprana para frenar su evolucion hacia un
cancer de piel. Asi, a lo largo del ano, 466 personas
recibieron crioterapia y 350 fueron tratadas con
medicacién tépica. En los casos en que el cancer ya se
habia desarrollado, l|la respuesta fue quirdrgica: 78
personas fueron intervenidas para extirpar sus lesiones.



Aprendizajes y retos

Uno de los mayores retos es la ausencia de socios
financiadores recurrentes que garanticen una financiacion
estable del programa, una limitacion agravada por la falta de
apoyo institucional y econdmico del propio Gobierno
congoleno. Esto dificulta la recurrencia de las clinicas
dermatoldgicas, dependiendo de esfuerzos organizativos
excepcionales para mantener la gratuidad de la atencion.

A esta barrera financiera se suman diversos obstaculos
logisticos y técnicos. La falta de medios de transporte y de
comunicacion dificulta llegar a las personas con albinismo
que viven en zonas remotas. Ademas, la escasez de insumos
médicos clave en el interior del pais (como el nitrégeno
liquido para la crioterapia en Kisangani, Mbujimayi y
Tshikapa), la falta de material para cirugias mayores, el acceso
limitado a analisis histopatolégicos y la necesidad de
formacion especializada del personal sanitario local en
dermatologia oncolégica siguen siendo prioridades
criticas.

El aprendizaje principal es la urgencia de reforzar la
incidencia politica para implicar al Estado congolefio y de
diversificar unas alianzas financieras que aseguren la
escalabilidad del programa.
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1.506 ) 3.200

Personas con albinismo Unidades de UMOZ| MAX
beneficiarias distribuidas

Qo 44% Y 78

De beneficiarios son Cirugias menores realizadas
menores de edad

= 12 % 466

Clinicas dermatoldgicas Tratamientos de crioterapia
realizadas realizados
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DEL TERRENO
A LA AGENDA
GLOBAL

Ayudar a mejorar las vidas de las personas con
albinismo en Africa exige actuar sobre el terreno,
pero también incidir en la agenda global y
derribar prejuicios a miles de kilometros.

A través de nuestro liderazgo en foros
internacionales de maximo nivel como el World
Forum on Skin Cancer Prevention and
Management in Persons with albinism y el
despliegue de iniciativas locales de sensibilizacion
como la exposicion «lguales bajo el sol»,
tendemos puentes para que el albinismo deje de
ser una condicion marcada por la discriminacion
estructural, la indiferencia institucional y Ila
exclusién social.
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Foro mundial sobre la prevencion y gestion del
cancer de piel en personas con albinismo

La salud de la piel de las personas con
albinismo en la agenda internacional

El cancer de piel es la principal causa de muerte
prematura en personas con albinismo en Africa. Revertir
décadas de invisibilidad exige coordinar respuestas
globales que garanticen el acceso gratuito a
fotoprotecciéon y atencion dermatolégica dentro de los
sistemas sanitarios publicos.

Con este propodsito se organizd el primer Foro Mundial
sobre Prevencion del Cancer de Piel en personas con
albinismo, celebrado en Sudafrica en octubre de 2025. El
encuentro reunio a dermatdlogos, investigadores, expertos
en salud publica y organizaciones especializadas. Desde
Beyond Suncare formamos parte del comité asesor,
aportando nuestro modelo de intervenciony la integracion
de la fotoproteccion en los sistemas de salud publicos.
Nuestra intervencion llevé a los espacios de decision
soluciones sostenibles y adaptadas a la realidad del
terreno, fruto de la cocreacion con las personas con
albinismo y las instituciones y avaladas por la evidencia
acumulada en anos de trabajo clinico en la region.

Como resultado del encuentro se elaboré un informe
global que recoge una hoja de ruta compartida para
gobiernos, agencias internacionales y sociedad civil. Sus
lineas de accion apuntan a impulsar politicas publicas
eficaces, integrar la dermatologia en la atencion primaria,
y garantizar un acceso equitativo a la fotoproteccion.
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La crema solar, un medicamento esencial

Gracias al trabajo de concienciacion y movilizacion
impulsado junto a la Global Albinism Alliance, realizado
junto con otras entidades referentes, hemos conseguido
un hito trascendental: la inclusiéon del protector solar de
amplio espectro en la Lista de Medicamentos
Esenciales de la Organizaciéon Mundial de la Salud.

Este avance libera a la fotoproteccion de la etiqueta de
bien cosmético o de lujo, reconociéndola formalmente
como una herramienta sanitaria preventiva que salva vidas.
Para las personas con albinismo en paises de bajos y
medios ingresos, esta decision facilita que los ministerios
de salud incorporen los fotoprotectores en sus compras
publicas, regulen sus precios e integren su distribucion
gratuita o subvencionada en la red de atencion primaria.

UMOZI MAX: nuestro protector solar

Disefado por Beyond Suncare tras 18 anos de I+D+i junto a
la quimica lider BASF, RNB y las comunidades locales,
UMOZI MAX es el primer fotoprotector formulado
especificamente para las personas con albinismo en Africa.
Su formula, avalada cientifica y comunitariamente, destaca
por:

« Maxima proteccion (SPF 50+, UVA/UVB): fotoestable,
resistente al agua y al sudor e inalterable a 50 °C en
climas extremos.

e Adherencia real: Textura y aroma adaptados a las
preferencias de los usuarios y etiquetado en lengua
local aseguran su uso diario.

o Eficacia demostrada: estudios en Malaui, publicados
en el International Journal of Dermatology, confirman
su superioridad clinica frente a protectores de hospital:
menos quemaduras faciales.

Si quieres saber mas sobre UMOXI clica aqui



https://beyondsuncare.org/umozi-max-ciencia-innovacion-y-desarrollo-sostenible/




“Iguales bajo el sol”: una mirada profunda al
albinismo en Africa subsahariana

Hay realidades que, por lejanas, permanecen invisibles.
“Iguales bajo el sol” nace para acercar al publico espanol
una de ellas: la de las personas con albinismo en el Africa
subsahariana, que conviven con el riesgo constante del sol
y con el peso de la discriminacion. A lo largo de 24 paneles,
esta exposicion fotografica recorre sus historias de
dignidad, fuerza y liderazgo, explica las causas
biolégicas y sociales de esta condicion y muestra el
trabajo de prevencion del cancer de piel que realizamos
junto a ellas sobre el terreno.

El viaje comenzd el 28 de mayo en Can Balaguer (Palma),
de la mano del Govern Balear y de la Fundacion
Humanitaria de los Rotarios Espanoles. Desde entonces ha
pasado por Pollenca y Calvia, llegando a mas de 700
personas.

En 2026 cruzara a la peninsula para seguir abriendo
miradas, con la Comunitat Valenciana y Galicia como
proximas paradas.
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COMUNICACION

La comunicacion en Beyond Suncare es un eje
estratégico para informar, derribar estigmas,
movilizar voluntades e impulsar cambios
estructurales.

Durante este ano, hemos reforzado nuestra labor
de sensibilizacion mediante la creacion de
contenidos rigurosos y la presencia activa en
medios de comunicacion.

Varios reconocimientos y premios recibidos a lo
largo del ano validan nuestra trayectoria y
demuestran nuestro impacto social.
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Nuestro blog: divulgacién con rigor
cientifico

A través de nuestra web hemos consolidado un espacio
editorial de referencia que combina la divulgacion
sanitaria del albinismo y el cancer de piel con el analisis de
expertos internacionales en la materia. Para abordar su
complejidad desde todos sus angulos, nuestro blog ha
contado con conversaciones y entrevistas en profundidad
a referentes de primer nivel.

Didlogos de impacto internacional: Entrevistas clave a
lideres de la salud y la cooperacion internacional, como la
Dra. Valerie y José Postigo, con quienes analizamos los
retos de la gobernanza global, el acceso equitativo a la
salud y las estrategias de incidencia para situar la
prevencion del cancer de piel en las agendas de los
organismos multilaterales.

Relatos desde el terreno: Historias en primera persona de
nuestros equipos y voluntarios en las clinicas
dermatoldgicas de Malaui, Ruanda y Uganda, asi como
testimonios de las personas beneficiarias de nuestros
programas.

Visita nuestro blog_.aqui

IMPACT OF A PHOTOPROTECTIVE EDUCATIGN
AND SUNSCREEN INTERVENTION FOR
PEOPLE WITH ALBINISM LIVING IN MALAWI
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https://beyondsuncare.org/beyond-a-fondo/

Nuestras redes: sensibilizacion e impacto
profesional

Nuestra presencia en comunidades digitales nos permite
extender la labor de la organizacion mas alla del campo
clinico, conectando con distintos sectores de la sociedad
para generar conciencia y movilizar apoyos.

Instagram (@beyond_suncare): Este canal acerca la labor
en el terreno al publico general mediante relatos de vida,
contenidos educativos y el seguimiento en directo de
nuestros proyectos. Su principal impacto es |la
transformacion de actitudes: combate prejuicios, educa en
fotoproteccion y fomenta una empatia libre de estigmas.

LinkedIn (Beyond Suncare): En este espacio proyectamos
el trabajo técnico, cientifico e institucional de la entidad

ante el sector de la salud global, la cooperacion
internacional y el ambito corporativo. Su impacto clave
reside en la rendicion de cuentas, el fortalecimiento de la
reputacion del proyecto y la consolidacion de alianzas
estratégicas con entidades que hacen posible Ia
sostenibilidad de nuestras intervenciones.

201 8 0 + 14% crecimiento

Seguidores

48

Publicaciones de sensibilizacion y
divulgacion médica.

1 .z 7 I +14% crecimiento

Seguidores

30

Publicaciones de sensibilizacion y
divulgacion sanitaria.

9

Articulos de blog


https://www.instagram.com/beyond_suncare/
https://www.linkedin.com/company/beyond-suncare/

Presencia en medios de comunicacion

Durante este ano, Beyond Suncare alcanzd un impacto
relevante con mas de 11 articulos y coberturas destacadas
en prensa, articulados en torno a dos ejes principales:

e Liderazgo social e incidencia: El reconocimiento a
Mafalda Soto como mujer lider y referente
internacional en la proteccion y defensa de las
personas con albinismo en Africa subsahariana. Este
hecho no solo refleja la solidez técnica de nuestro
equipo directivo, sino que refuerza la credibilidad y
valor de nuestro modelo de intervencion.

e Sensibilizacion y cultura del cambio: La amplia
cobertura dedicada al lanzamiento y el recorrido de
nuestra exposicion itinerante “Iguales bajo el sol” en
medios de prensa nacional y regional. Estas
publicaciones han servido como un altavoz para
conectar a la sociedad civil con la realidad de las
personas con albinismo en Africa Subsahariana,
nuestra misiony la accion que desplegamos en terreno.
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Apoyos y reconocimientos 2025

Nada de lo conseguido en 2025 habria sido posible sin las
entidades que confian en nuestro trabajo. Su apoyo nos
permite llevar fotoproteccion, atencion dermatoldgica y
formacién a miles de personas con albinismo en el Africa
subsahariana, y fortalecer los sistemas publicos de salud
gue garantizan sus derechos.

FUNDACIONES Y ENTIDADES PRIVADAS
e Fundacién Africa Directo
e Fundacion ADEY
e Asociacion Manos Unidas
e Fundacion Arnhold de la Camara
e Fundacioén Unicaja
e Fundacion CRODA
e Laboratorios ROVI
e International League of Dermatology Societies (ILDS)
e Fundacion Roviralta
e Fundacion ProVictimis

ORGANISMO PUBLICOS
e Ayuntamiento de Malaga
» Xunta de Galicia
e Comision Europea
e Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos de Espana (CGCOF)




TRANSPARENCIA

En Beyond Suncare sabemos que la confianza de
quienes nos apoyan se construye con rigor y
honestidad. Cada recurso que gestionamos tiene
un unico fin: proteger la vida y la salud de las
personas con albinismo en el Africa subsahariana.
Por eso, para nosotras la transparencia es un
principio que guia cada una de nuestras
decisiones.

Una gestion eficiente y unas cuentas claras nos
permiten multiplicar el valor de cada apoyo
recibido y ampliar nuestro impacto sobre el
terreno. Someter nuestro trabajo a auditoria y
rendir cuentas con precision asegura que cada
aportacion se convierta directamente en
prevencion, tratamiento e inclusion.
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Ingresos 2025

Durante el egjercicio 2025, Beyond Suncare alcanzd un
volumen total de ingresos de 411.287,89 €, procedentes de
cuatro vias principales: subvenciones y premios,
donaciones de entidades privadas, aportaciones de
particulares y cuotas de socios.

En términos globales, este resultado supone un
incremento del 5% en los recursos captados respecto
2024. Destaca especialmente la partida de subvenciones,
que experimenté un crecimiento del 38%,
consolidandose como un pilar clave para el desarrollo
del programa.

Asimismo, se registrd un notable aumento en las
donaciones de particulares, con un crecimiento del 31%
respecto a 2024. A pesar de representar la partida
proporcionalmente mas modesta del presupuesto, esta
evolucion refleja una comunidad de colaboradores cada
vez mas activa, comprometida y alineada con la misién

Donacién Entidades @ Subvenciones

Socios Donacién Particulares

Socios
3%

Donacién
Entidades
23.1%

Subvenciones
71.4%

411.287,89 €

de la organizacion. Aumento del 5% comparado con 2024



Gastos 2025

El afno 2025 fue un periodo de consolidacion y crecimiento
operacional, lo que se reflejé en un incremento global del
20% en el volumen de gastos respecto a 2024.

La partida principal continué siendo la destinada a la
ejecucion directa de actividades y programas, la cual
crecido un 9%. Este incremento estuvo impulsado
fundamentalmente por la expansion de los programas en
Malawi, Uganda y Ruanda, que absorbieron la mayor parte
del presupuesto operativo debido al aumento del numero
de personas beneficiarias, la realizacion de formaciones a
sanitarios locales y la distribucion de fotoprotectores.

Al cierre del ejercicio, el volumen total de gastos superd a
los ingresos en cerca de 39.000 €. Para cubrir este desfase
y garantizar la continuidad operativa de los proyectos sin
comprometer su calidad, se recurrid a los remanentes
acumulados en ejercicios anteriores, manteniendo asi una
gestion financiera equilibrada y solvente.

Proyectos Administracion y gestion de recursos
Comunicacién y fundraising
Comunicaciony

fundraising
13%

Administracion y
gestion de recursos
15%

Proyectos
72%

449.905,01 €

Aumento del 20% comparado con 2024



NUESTRO
IMPACTO
EN 2025

El ano 2025 ha sido decisivo en la trayectoria de
Beyond Suncare. A través de la convergencia entre
la intervencion clinica en el terreno, el desarrollo
cientifico y una estrategia de posicionamiento
institucional, hemos consolidado nuestro rol
como la entidad de referencia global en salud
dermatoldégica e inclusidn para personas con
albinismo.

Nuestro liderazgo se ha consolidado gracias a la
participacion en los foros mundiales y mesas
sectoriales mas relevantes sobre albinismo y
dermatologia y en la divulgacion continua a través
de eventos y canales de comunicacion.
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5.710

personas con albinismo que viven en la
Republica Democratica del Congo, Malaui,
Ruanda y Uganda acceden de forma continua
y gratuita a educacion en prevencion solar,
fotoproteccion especializada y atencidn
dermatologica

306

clinicas dermatologicas periodicas realizadas
a lo largo del ano por sanitarios locales
formados han garantizado accceso continuo a
proteccion solar, diagndstico temprano y
tratamiento o derivacion cuando ha sido
necesario

895

Tratamientos de crioterapia han sido
realizados en las clinicas para eliminar
lesiones pre-cancerosas, impidiendo su
evolucion a cancer de piel

A

31.935

Unidades de UMOZI MAX han sido
distribuidas en las clinicas, a nuestros
socios en terreno y a la agencia
gubernamental de suministro de
medicamentos de Malaui

499

Profesionales sanitarios y lideres
comunitaros han sido formados en
albinismo, atencion dermatolégica y
fotoproteccion

103

cirugias de cancer de piel apoyadas



To na la responsabllldad dondeqmera
‘ £ e vivas, de dar alegria y esperanza a

que te rodean
Nelson Mandela
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