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Nota del Secretario General**

El Secretario General tiene el honor de transmitir a la Asamblea General el
informe de la Experta Independiente sobre el disfrute de los derechos humanos de las
personas con albinismo, Muluka-Anne Miti-Drummond, presentado de conformidad
con lo dispuesto en las resoluciones 28/6 y 55/18 del Consejo de Derechos Humanos.
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Informe de la Experta Independiente sobre el disfrute
de los derechos humanos de las personas con albinismo,
Muluka-Anne Miti-Drummond

El derecho a la salud y las personas con albinismo
en el contexto del cancer de piel

Resumen

En el presente informe, la Experta Independiente sobre el disfrute de los derechos
humanos de las personas con albinismo ofrece un analisis sobre el derecho a la salud
de las personas con albinismo, centrandose especialmente en como se relaciona este
derecho con el cancer de piel. La Experta Independiente expone los problemas de salud
y los factores determinantes que afectan a las personas con albinismo y pone de relieve
las obligaciones de los Estados para prevenir y tratar el cancer de piel, asi como para
evitar muertes. Ademas, formula recomendaciones destinadas a garantizar el ejercicio
pleno del derecho a la salud de las personas con albinismo.

En el presente informe, la Experta Independiente también resume las actividades
emprendidas en el desempefio de su mandato durante el periodo comprendido entre
julio de 2024 y julio de 2025, tales como iniciativas de investigacion colaborativa,
talleres de consulta y programas de capacitacion.
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Introduccion

1.  Este documento se presenta a la Asamblea General de conformidad con las
resoluciones 28/6 y 55/18 del Consejo de Derechos Humanos.

2. Para preparar el informe, la Experta Independiente sobre el disfrute de los
derechos humanos de las personas con albinismo envi6 una convocatoria en forma de
cuestionario a los Estados Miembros para recabar sus contribuciones y celebrd
consultas con la sociedad civil y entidades no gubernamentales mediante reuniones
virtuales y encuestas. Ademas, la Experta Independiente entrevisté a 19 expertos,
incluidos defensores de los derechos de las personas con albinismo en Africa, Europa
y América Latina, asi como a organizaciones que brindan servicios de salud
directamente a esas personas, en particular ejecutando y apoyando la produccion local
de lociones de proteccion solar.

3.  Enrespuesta al cuestionario, la Experta Independiente recibi6 presentaciones de
siete Estados Miembros, a saber, el Paraguay, la Arabia Saudita, Sudafrica, Cuba,
Colombia, Australia y el Brasil, mientras que 36 agentes de la sociedad civil
procedentes de Africa, América Latina, Oriente Medio, Europa y América del Norte
respondieron con datos e informacion.

4.  En el informe, la Experta Independiente contintia la labor de la titular anterior
del mandato, Ikponwosa Ero, sobre el derecho a la salud de las personas con
albinismo!, poniendo especial énfasis en como este derecho se vincula con el cancer
de piel. La Experta Independiente expone los problemas de salud y los factores
determinantes que afectan a las personas con albinismo y pone de relieve las
obligaciones de los Estados para prevenir y tratar el cancer de piel, asi como para
evitar muertes. Ademas, formula recomendaciones destinadas a garantizar el ejercicio
pleno del derecho a la salud de las personas con albinismo.

5. El albinismo es una enfermedad genética rara y no contagiosa que ocurre en
todo el mundo y no depende del origen étnico ni del género. Como resultado, las
personas con albinismo presentan ausencia de pigmento melanina en el cabello, la
piel y los ojos, lo que los hace vulnerables a los efectos nocivos de la radiacion
ultravioleta de la luz solar para la salud?. Las estimaciones mundiales sobre la
incidencia del albinismo son controvertidas. Sin embargo, el estudio mas reciente
estima que la tasa de prevalencia adecuada estaria entre 1 de cada 12.000 y 1 de cada
15.000 en las sociedades occidentales, y entre 1 de cada 4.000 y 1 de cada 7.000 en
Africa. El estudio sefala que las tasas de prevalencia mas altas se registran en
poblaciones aisladas, con rangos que van de 1 de cada 22 a 1 de cada 1.300°. Con
frecuencia, la ausencia de datos desglosados sobre la situaciéon de las personas con
albinismo* constituye un obstidculo importante para la formulacién de un enfoque
basado en los derechos que responda eficazmente a sus necesidades.

' A/HRC/37/57.

2 Véase Mark T. Carew y otros, “Unprotected: the consequences of climate change for the health
of persons with albinism”, en BMJ Glob Health, vol. 9 (8 de septiembre de 2023).

3 Jennifer G. R. Kromberg, Kaitlyn A. Flynn y Robyn A. Kerr, “Determining a worldwide
prevalence of oculocutaneous albinism: a systematic review”, en Investigative Ophthalmology
& Visual Science, vol. 64, num. 10 (julio de 2023).

4 Véase la resolucion 78/171 de la Asamblea General.
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Actividades de la Experta Independiente en 2025

6.  Durante el periodo del informe, la Experta Independiente llevo a cabo diversas
actividades en cumplimiento de su mandato, algunas de las cuales se destacan a
continuacion.

7. La Experta Independiente realiz6 una visita a los Estados Unidos, incluido
Puerto Rico, del 7 al 18 de octubre de 2024, donde se reunié con diversas partes
interesadas, como funcionarios federales y estatales y una amplia representacion de
organizaciones de la sociedad civil. La visita brindé a la Experta Independiente la
oportunidad de evaluar la situacion de los derechos humanos de las personas con
albinismo y con sindrome de Hefmansky-Pudlak. La Experta Independiente participo
en conferencias y talleres, tanto presenciales como virtuales, sobre temas tales como
la violencia por motivos de discapacidad, las personas con albinismo como defensoras
de los derechos humanos, el cambio climatico y las practicas nocivas relacionadas
con acusaciones de brujeria y ataques rituales.

8. La Experta Independiente siguié colaborando con grupos de personas con
albinismo en todo el mundo, entre otras cosas, participando en actividades
organizadas por esos grupos y llevando a cabo programas de capacitacion para las
personas con albinismo. Del 9 al 11 de septiembre de 2024, la Experta Independiente
intervino en calidad de amicus curiae durante una de las audiencias de un caso
presentado contra el Gobierno de la Republica Unida de Tanzania ante la Corte
Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos. Por otra parte, la Experta
Independiente organizo6 talleres y dialogos con entidades diplomaticas, incluidos altos
funcionarios gubernamentales, con el fin de dar seguimiento a las cuestiones que
afectan a las personas con albinismo y a los planes futuros del mandato.

9. El5 de mayo de 2025, la Experta Independiente presenté una declaracion oral
en una audiencia publica del 25° Comité de Expertos en Seleccion y Uso de
Medicamentos Esenciales de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). La Experta
Independiente, en colaboracion con otros asociados, entre ellos la Relatora Especial
sobre la promocion y la proteccion de los derechos humanos en el contexto del cambio
climatico, presentd una solicitud para la inclusién del protector solar en la lista
nacional de medicamentos esenciales. Ademas, la Experta Independiente prosiguio
las consultas con el Comité Africano de Expertos sobre los Derechos y el Bienestar
del Nifio, entre otras cosas prestando asistencia técnica para la elaboracion final de
una nota orientativa sobre la presentacion de informes relativos a los derechos y el
bienestar de los nifios con albinismo en Africa.

Problemas de salud de las personas con albinismo

10. Existen diferentes tipos de albinismo en todo el mundo, cada uno de los cuales
va acompafiado de retos particulares para la salud. Se cree que el albinismo
oculocutaneo es el mas frecuente a nivel mundial. Se caracteriza por la falta de
melanina en los ojos, el pelo y la piel. El albinismo ocular, por el contrario, es una
forma de albinismo caracterizada por la falta de melanina solo en los ojos. Ambos
tipos de albinismo provocan problemas para la salud visual. Las personas con
albinismo oculocutaneo tienen, ademas, problemas de salud relacionados con la piel,
incluida la vulnerabilidad al cancer de piel.

11. Otras formas menos frecuentes de albinismo conllevan problemas de salud
especificos. El sindrome de Hefmansky-Pudlak es una forma rara de albinismo que
tiene una prevalencia estimada de 1 entre 1.000.000 de individuos en todo el mundo.
Ademas de la falta de melanina y las deficiencias visuales, las personas con sindrome
de Hetfmansky-Pudlak presentan disfunciones plaquetarias, lo que provoca
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hemorragias prolongadas o excesivas debido a las dificultades para formar coagulos
sanguineos®. Dependiendo del tipo de sindrome de Hefmansky-Pudlak, las personas
pueden sufrir asimismo complicaciones gastrointestinales y trastornos pulmonares, y
algunas requieren un trasplante doble de pulmoén. Entre las comunidades de
ascendencia puertorriquefia, la prevalencia es de 1 de cada 18.000°.

12. El sindrome de Chédiak-Higashi es otra forma rara de albinismo que se
caracteriza por una propension a los hematomas, funciones anormales de los globulos
blancos e infecciones pidgenas recurrentes’. En la edad adulta, este tipo de albinismo
puede afectar el sistema nervioso, provocando debilidad, dificultad para caminar y
convulsiones®. Seglin las estimaciones, se han registrado menos de 500 casos en todo
el mundo®.

Discapacidad visual

13. El albinismo se caracteriza por una disminucion de la agudeza visual, nistagmo,
fotofobia, errores de refraccion, hipoplasia foveal, desviacion del nervio dptico y, en
algunos casos, estrabismo. Estas afecciones no pueden corregirse, pero pueden
tratarse con ayudas visuales, como gafas y bidpticos, que pueden mejorar la vision !0,
El resplandor de la luz solar agrava los problemas de percepcion visual y provoca una
incomodidad extrema'!. Por ello, las gafas de sol con protecciéon adecuada contra la
radiacion ultravioleta también pueden ayudar en relacioén con la fotofobia, mientras
que las gafas, los prismas, la terapia visual y, en algunos casos, la cirugia de los
musculos oculares pueden ayudar a mejorar la alineacion visual en relacién con el
estrabismo. Los diversos trastornos visuales asociados al albinismo obligan a las
personas afectadas a realizar visitas periddicas a especialistas de la vista,
concretamente oftalmoélogos.

Susceptibilidad a los dafios cutaneos, incluido el cancer de piel

14. Las personas con albinismo son muy susceptibles a las lesiones cutaneas
provocadas por el sol y resultan especialmente vulnerables en zonas con un indice
ultravioleta elevado. Entre los diversos tipos de dafio cutaneo, se incluyen las
quemaduras solares, el fotoenvejecimiento, los lentigos solares y las queratosis
actinicas (lesiones precancerosas) y el cancer de piel. Debido a la ausencia de
melanina, las personas con albinismo en todo el mundo presentan un riesgo
considerablemente mayor que la poblacion general de padecer cancer de piel por la
exposicion a la radiacion ultravioleta. En Africa, las personas con albinismo tienen
hasta 1.000 veces mas probabilidades de desarrollar cancer de piel que la poblacion
general'?) y se estima que el 98 % no sobrevive mas alla de los 40 afios si no se
adoptan medidas de proteccion solar, siendo el cancer de piel responsable de al menos
cuatro quintas partes de esas muertes >,

5 Véase Justin R. Federico y Karthik Krishnamurthy, “Albinism” en StatPearls (2025).

¢ Véase https://rarediseases.org/rare-diseases/hermansky-pudlak-syndrome/.

7 Véase Anitha Ajitkumar, Siva Naga S. Yarrarapu, Kamleshun Ramphul, “Chédiak-Higashi
syndrome”, en StatPearls (2025).

8 Véase https://www.ncbi.nlm.nih.gov/medgen/3347?report.

° “Chédiak-Higashi syndrome” (2025).

10 Véase A/HRC/58/57/Add.1, parr. 10.

11 Véase A/78/167, parr. 24.

12 Véase Musab A. Dfallahy otros, “Exploring the intersection of albinism and Trichilemmal
carcinoma: A case of bilateral trichilemmal carcinoma in the axilla”, en International Journal of
Surgery Case Reports, vol. 128 (2025).

13" Véase “Unprotected” (2023).
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15. Entre las personas con albinismo oculocutaneo, el carcinoma de células
escamosas es el tipo de cancer de piel que se diagnostica con mayor frecuencia,
representando entre el 75 % y el 88 % de los casos, seguido del carcinoma de células
basales (entre el 9 % y el 23 %) y de casos poco frecuentes de melanoma (entre el
1,3 % y el 3 %)'%. A nivel mundial, el carcinoma de células basales y el carcinoma de
células escamosas presentan las tasas de mortalidad mas elevadas'. Segun datos del
Observatorio Mundial del Cancer, se registran mas de 69.000 muertes por estas causas
en todo el mundo'®, siendo Asia (32.027), Europa (13.111) y Africa (9.269) las
regiones donde se produce el mayor nimero de fallecimientos.

16. Aunque estos datos no estan desglosados para permitir la identificacion del
numero de personas con albinismo afectadas, las organizaciones que trabajan con esta
poblacién informan de altas tasas de lesiones cutaneas precancerosas y diagnosticos
de cancer de piel entre sus miembros. Por ejemplo, en abril de 2025, la Asociacion de
Albinismo de Australia encuest6 a 100 de sus miembros, y el 83 % declaré haber
recibido un diagnostico de cancer. De los diagnosticados, el 38 % tenia entre 21 y 30
afios, mientras que el 45 % tenia entre 31 y 50 afios!’. Standing Voice, una
organizacion de la sociedad civil, informo de que, en Malawi y en la Reptblica Unida
de Tanzania, entre 400 y 500 personas con albinismo son derivadas cada afio para
cirugias por cancer de piel. Ademas sefial6 que, en 2024, se realizaron un total de 420
derivaciones (335 en la Republica Unida de Tanzania y 85 en Malawi) y que el 54 %
de todos los tumores identificados se localizaban en el cuero cabelludo, el cuello, los
ojos, las orejas y la cara. Beyond Suncare, una organizacion de la sociedad civil,
informé que, de 2022 a 2025, se registraron 46 casos de cancer de piel dentro de la
comunidad de personas con albinismo en Rwanda, incluidos 13 casos en nifios'®. La
Corporacion Albinos Chile reportd que, de sus 400 miembros, aproximadamente 30
habian sido diagnosticados con lesiones cutaneas precancerosas y 15 con cancer de
piel. En el Brasil, las partes interesadas indicaron que, de 390 afiliados encuestados,
98 habian recibido un diagnostico de cancer de piel'®, y que, de un total de 700
afiliados, mas del 60 % declararon presentar lesiones cutaneas precancerosas.

17. El cancer de piel suele aparecer en zonas expuestas al sol, como la cabeza, el
cuello o la cara®, y provoca desfiguracion y dolor extremo, con los consiguientes
efectos psicosociales negativos?!'. Las cremas solares y una buena proteccion solar
son fundamentales para prevenir el cancer de piel?2.

14 Véase Molikuoa Harriet Makuru y otros, “Clinico-pathologic profile of skin cancers in oculocutaneous
albinism at Universitas Academic Hospital”, en Health SA Gesondheid, vol. 30 (2025).

15 Véase Amdad Hossain Roky y otros, “Overview of skin cancer types and prevalence rates
across continents” en Cancer Pathogenesis and Therapy, vol. 3, num. 2 (2025), pags. 89-100.

16 Véase Observatorio Mundial del Céancer, “Non-melanoma Skin Cancer”, hoja informativa, 8 de febrero
de 2024. Se puede consultar en https://gco.iarc.who.int/media/globocan/factsheets/cancers/17-non-
melanoma-skin-cancer-fact-sheet.pdf.

17 Asociacion de Albinismo de Australia.

'8 Respuesta de Beyond Suncare.

19 Colectivo Nacional das Pessoas com Albinismo.

20 Véase P. T. Lekalakala, “Oculocutaneous Albinism and Squamous Cell Carcinoma of the Skin
of the Head and Neck in Sub-Saharan Africa”, en Journal of Skin Cancer (2015).

21 Véase Zilefac Brian Ngokwe y otros, “Non-melanoma skin cancer in the context of albinism with an
associated facial nerve palsy”, International Journal of Surgery Case Reports, vol. 125 (2024).

22 Véase “Unprotected” (2023).
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Mayor preocupacion por la salud mental debido a la
estigmatizacion

18. Ademads del cancer de piel y otros problemas de salud fisica, las personas con
albinismo sufren de baja autoestima y, en algunos casos, ideacion suicida. No existe
un apoyo psicosocial para quienes luchan contra problemas de salud mental derivados
de la discriminacion, la exclusion y el acoso generalizados que estas personas padecen
en muchas sociedades del mundo?.

19. La discriminaciéon por motivo del color de la piel constituye una experiencia
dominante para todas las personas con albinismo, independientemente de su edad o
condicion, lo cual tiene un impacto negativo en su salud mental?*. Tal como relatd
una persona joven del Reino Unido de Gran Bretafia e Irlanda del Norte: “Me
acosaban sin piedad. Me tiraban del pelo porque decian que no era real y me hacian
abrir los ojos y poner la cabeza al sol, y los niflos me quemaban cigarrillos en la nuca
porque decian que tenia ojos de demonio”?. El acoso también es frecuente en adultos
con albinismo. En Madagascar, una abogada con albinismo fue contratada con un
salario inferior al de sus colegas que desempefiaban las mismas funciones y se le
reiter6 en multiples ocasiones que su presencia representaba una carga para la
empresa. Finalmente, se vio obligada a abandonar su puesto de trabajo debido al

acoso%.

20. Lasvictimas de agresiones, en particular de mutilaciones, sufren graves traumas
y secuelas para su salud mental como consecuencia de estas experiencias altamente
dolorosas. En un debate de grupo, lideres de organizaciones de albinismo sefialaron
que la discriminacién, el acoso y las microagresiones y, en algunos casos, las
agresiones fisicas, generan una forma de trauma racial. Sin embargo, pocas —si es
que alguna— de las victimas reciben apoyo psicoldgico tras estos ataques. Resulta
evidente que es necesario proporcionar apoyo en materia de salud mental a las
personas con albinismo?’.

Marco juridico y normativo
Normativa internacional y regional de derechos humanos

21. La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos, el Pacto Internacional de Derechos
Economicos, Sociales y Culturales, la Convencion sobre los Derechos del Nifio, la
Convencion Internacional sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacidon Racial, la Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacion contra la Mujer y la Convencion contra la Tortura y Otros Tratos o
Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes ofrecen diversas formas de proteccion a las
personas con albinismo, incluido su derecho a la salud.

2 Véase Ikponwosa Ero y otros, “People With Albinism Worldwide: A Human Rights
Perspective” (2021).

24 Véase Sarah L. Bosha y otros, “The Forgotten Ones: The Impact of Climate Change on the
Health and Well-being of Persons with Albinism” (O’Neill Institute for National and Global
Health Law, 2025).

% Muluka-Anne Miti-Drummond y otros, “Persons With Albinism And Their Right To Health,
Education And Employment In The UK: Preliminary Research Findings” (2024), pag. 26. Se
puede consultar en https://www.ohchr.org/sites/default/files/documents/issues/albinism/Persons-
with-albinism-right-health-in-the-UK.pdf.

% Véase A/HRC/52/36/Add.1, parr. 64.

27 Véase A/HRC/58/57/Add.2, parr. 49.
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22. El articulo 12 del Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y
Culturales protege el derecho de cada persona al disfrute del mas alto nivel de salud
fisica y mental posible. El articulo 25 de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad subraya el principio de no discriminacion en el goce del
derecho a la salud, haciendo hincapié en el acceso a una atencion de la salud de
calidad, gratuita o asequible, del mismo nivel que la proporcionada a otras personas,
incluidas las que viven en zonas rurales, y en la igualdad de acceso a los programas
de seguro médico. También ordena que se presten los servicios sanitarios necesarios
para las personas con discapacidad, adaptados a sus necesidades, incluidas la
identificacion y la intervencion tempranas.

23. Diversos instrumentos regionales de derechos humanos también garantizan el
derecho a la salud y obligan a los Estados Partes a proporcionar las prestaciones de
salud necesarias, incluidos los servicios preventivos. Por ejemplo, el articulo 16 de la
Carta Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos, el articulo 35 de la Carta de
los Derechos Fundamentales de la Union Europea, el articulo 39 de la Carta Arabe de
Derechos Humanos y el Protocolo Adicional a la Convencion Americana sobre
Derechos Humanos en Materia de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales
prevén un derecho progresivo a la atencion de la salud.

24. El derecho a la salud es de cumplimiento progresivo, razoéon por la cual los
Estados deben supervisar periodicamente los esfuerzos dirigidos a hacerlo efectivo,
con el fin de garantizar que estdn avanzando adecuadamente en funcidén de los
recursos disponibles?®. Los Estados tienen la obligacion de movilizar recursos para el
acceso a la salud, entre otras cosas a través de la cooperaciéon internacional?.

25. Por otra parte, el derecho a la salud de las personas con discapacidad esta
claramente protegido en el Protocolo de la Carta Africana de Derechos Humanos y de
los Pueblos sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en Africa, que exige
que dichas personas tengan acceso a los servicios de salud en igualdad de condiciones
que las personas sin discapacidad, y en el Protocolo de la Carta Africana de Derechos
Humanos y de los Pueblos relativo a los Derechos de la Mujer en Africa, que obliga
a los Estados a atender las necesidades fisicas, econdmicas y sociales de las mujeres
con discapacidad.

Politicas internacionales y regionales pertinentes

26. En su observacion general nim. 14 (2000), relativa al derecho al disfrute del
mas alto nivel posible de salud, el Comité de Derechos Econdémicos, Sociales y
Culturales expone los criterios de disponibilidad, accesibilidad, aceptabilidad y
calidad para la proteccion y la promocion de los derechos humanos. La disponibilidad
se refiere a la existencia, en cantidad suficiente, de establecimientos, bienes y
servicios sanitarios y de salud publica en funcionamiento. La accesibilidad implica
que los establecimientos, bienes y servicios de salud sean accesibles para todos sin
discriminacion. La aceptabilidad significa que los establecimientos, bienes y
servicios sanitarios deben respetar la ética médica, ser culturalmente apropiados y
tener en cuenta las condiciones como la discapacidad. La calidad exige que los
establecimientos, bienes y servicios sanitarios deben ser adecuados desde el punto de

2

>3

Lisa Montel y otros, “How should implementation of the human right to health be assessed? a
scoping review of the public health literature from 2000 to 2021”, en International Journal for
Equity in Health, vol. 21 (septiembre de 2022).

2 Véase la observacion general nim. 14 (2000) del Comité de Derechos Econémicos, Sociales y

Culturales, relativa al derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud, parr. 38.
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vista cientifico y médico y de buena calidad, lo que incluye la presencia de
profesionales médicos cualificados.

27. En su observacion general num. 9 (2006), relativa a los derechos de los nifios
con discapacidad, el Comité de los Derechos del Nifio indica que las politicas
sanitarias deben prever la deteccion precoz de las discapacidades y la intervencion
temprana en caso necesario, como el suministro de asistencia fisica. También
recomienda que los Estados Partes proporcionen servicios adecuados de atencion de
la salud posnatal y organicen campafias para informar a los padres y a otras personas
que cuidan al nifio sobre los cuidados de salud basicos del nifio. Ademas, los
profesionales médicos que atienden a niflos con discapacidad deben estar altamente
cualificados y formados para prestar servicios centrados en el nifio.

28. Los Estados tienen la responsabilidad de promover la equidad en materia de
salud para las personas con discapacidad, en el marco del logro de la cobertura
sanitaria universal®®. Esto incluye garantizar que todas las personas, incluidas las que
padecen albinismo, tengan acceso a toda la gama de servicios de salud de calidad que
necesiten, cuando y donde los necesiten, sin impedimentos econémicos. La cobertura
universal de salud comprende el proceso continuo de atencion que abarca la
promocion de la salud, la prevencion, el tratamiento, la rehabilitacion y los cuidados
paliativos a lo largo de la vida3'. Es fundamental para alcanzar el Objetivo de
Desarrollo Sostenible 3: “Garantizar una vida sana y promover ¢l bienestar de todos
a todas las edades”.

29. El Plan de Accion Regional sobre el Albinismo en Africa (2017-2021) de la
Unidn Africana y el posterior Plan de Accidon para Poner Fin a los Ataques y Otras
Violaciones de los Derechos Humanos de las Personas con Albinismo en Africa
(2021-2031) sirven como herramientas clave de politicas®2. El Plan de Accion exhorta
a los Estados Miembros a que refuercen la capacidad del personal de la salud,
incluidas las parteras tradicionales, a fin de mejorar no solo la promocion y la
proteccion de los derechos humanos de las personas con albinismo, sino también la
prestacion de apoyo psicosocial y médico a las victimas y supervivientes de ataques.
Ademas, establece que los Estados deben garantizar el acceso a los servicios y bienes
sanitarios, incluidas las ayudas visuales, la locion de proteccion solar, la prevencion
y el tratamiento del cancer de piel y la atencidén dermatoldgica y para la baja vision a
todas las personas con albinismo, especialmente en las zonas rurales.

30. En 2024, la Comunidad de Africa Meridional para el Desarrollo aprobo la
Declaracion sobre la Proteccion de las Personas con Albinismo?3, en la que pedia a
los Estados miembros que incluyeran la locién de proteccidon solar en sus listas
nacionales de medicamentos esenciales®*. Asimismo, se han propuesto mecanismos
especiales, como la designacion de un enviado especial para personas con albinismo
en la Union Africana, a fin de fortalecer la proteccion de los derechos humanos™.

31. En 2018, la Corte Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos dicté una
sentencia historica en la cual sefialaba que la falta de acceso a la proteccion solar,
incluida la locidn de proteccidn solar, constituia “la delgada linea que separa la buena

30 OMS, Global Report on Health Equity for Persons with Disabilities (Ginebra, 2022).

31 OMS, “Cobertura sanitaria universal”, nota descriptiva, 26 de marzo de 2025. Se puede
consultar en www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/universal-health-coverage-(uhc).

32 Véase A/HRC/49/56, parrs. 32y 71.

3 Véase https://dirco.gov.za/communique-of-the-44th-ordinary-summit-of-sadc-heads-of-state-
and-government-17-august-2024/.

3 Comunidad de Africa Meridional para el Desarrollo, “Declaration on the Protection of Persons
with Albinism” (2024). Se puede consultar en https://www.ohchr.org/en/documents/statements/
declaration-protection-persons-albinism.

35 Véase A/HRC/58/57, parr. 39.
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IV.

salud de la enfermedad grave” para las personas con albinismo. Asimismo, observd
que los Estados estan obligados a solicitar asistencia internacional para garantizar el
acceso de las personas con albinismo a la proteccion solar, y a sensibilizar y
proporcionar informacién médica sobre el albinismo*.

32. En el caso Vera Rojas y otros vs. Chile, la Corte Interamericana de Derechos
Humanos sostuvo que los Estados tienen el deber de regular, fiscalizar y supervisar
la actividad de todos los agentes publicos y privados que financian el sistema de
salud®’. Ademas, la Corte afirmé que los nifios y sus cuidadores deben tener acceso a
la informaciéon relacionada con sus discapacidades, incluidas las causas, el
tratamiento y el pronostico.

Factores determinantes de la salud para las personas
con albinismo

Situacion socioeconomica

33. En el derecho a la salud de las personas con albinismo influyen los
determinantes sociales de la salud?®, es decir, las condiciones en las cuales dichas
personas nacen, crecen, trabajan, viven y envejecen. Para las personas con albinismo,
el estigma y la discriminacién impregnan su experiencia vital y contribuyen a la
exclusion social en la educacion y el acceso al empleo. En el Japon, algunas personas
con albinismo han sido excluidas en procesos de seleccion laboral debido al color de
su cabello, mientras que en Colombia algunos empleadores se muestran reacios a
contratar a personas con albinismo por temor a su posible responsabilidad en caso de
que sufran quemaduras u otras lesiones cutaneas en el ambito laboral. Debido a estas
barreras, muchas personas con albinismo se ven obligadas a trabajar por cuenta
propia, lo que con frecuencia implica desempefiar actividades al aire libre con niveles
de exposicion solar peligrosos®. Esto se traduce en altos indices de pobreza entre las
personas con albinismo, salarios bajos y una gran inseguridad laboral **. En
consecuencia, no pueden permitirse acceder a buenos servicios de salud ni pagar el
transporte y otros gastos asociados a la atencion sanitaria. Esta exclusion social se
experimenta desde el nacimiento y a lo largo de toda la vida y estd directamente
relacionada con una mala salud fisica y mental y, en algunos casos, afecta su
comportamiento de busqueda de atenciéon médica y su capacidad para acceder a
servicios de atencién de la salud inclusivos y de calidad*!.

Cambio climatico y salud

34. El cambio climético también es un determinante social de la salud**. La
incidencia del cancer de piel ha crecido en todo el mundo a causa del cambio
climatico. En 2050, habra 90 millones mas de casos de cancer de piel solo en Europa
noroccidental®. La exposicion a la radiacion ultravioleta es la causa principal del

3¢ Corte Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos, Centre for Human Rights and Others v
United Republic of Tanzania, solicitud num. 019/2018, parrs. 345, 349 y 354.

37 Véase https://www.corteidh.or.cr/docs/casos/articulos/seriec_439_ing.pdf.

3% Véase www.who.int/health-topics/social-determinants-of-health#tab=tab 1.

3 Véase A/78/167, parr. 41.

40 Véase A/76/769.

41 Véase “The Forgotten Ones” (2025).

4 Véase Maya 1. Ragavan, Lucy E. Marcil y Arvin Garg, “Climate change as a social determinant
of health”, en Pediatrics, vol. 145, num. 5 (2020).

4 Véase A/78/167, parr. 21.
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cancer de piel y se considera un carcinégeno completo debido a su capacidad para
actuar como mutageno e iniciar la formacion de tumores sin la presencia de otro
factor. En el plano mundial, se prevé que por cada 1 % de disminucidn del espesor de
la capa de ozono, la incidencia del melanoma aumente entre un 1 % y un 2 %, la del
carcinoma de células escamosas entre un 3 % y un 4,6 % y la del carcinoma de células
basales hasta un 2,7 %™*.

35. Por ello, en la era del cambio climatico, el cancer de piel es una de las
principales preocupaciones de salud de las personas con albinismo en todo el
mundo®. El acceso a la proteccidn solar es, por tanto, esencial para la salud de la piel.
Esto incluye cremas solares de amplio espectro con un factor de proteccion solar
elevado, ropa protectora (por ejemplo, sombreros y camisas de manga larga de
material denso y resistente a los rayos ultravioleta) y modificaciones ambientales (por
ejemplo, coberturas de sombra y laminas protectoras de los rayos ultravioleta en las
ventanas)*.

Falta de acceso a lociones de proteccion solar

36. El acceso a lociones de proteccion solar de buena calidad con un factor de
proteccion solar de 50 o superior, consideradas como medicamento esencial, es
fundamental para garantizar el derecho a la salud de las personas con albinismo. Los
estudios demuestran que el uso de proteccion solar reduce de manera significativa la
incidencia de lesiones cutaneas y canceres en los grupos de alto riesgo. En el momento
de redactar este informe, el protector solar no estaba reconocido como medicamento
esencial a nivel mundial, lo que dificulta su disponibilidad para las personas con
albinismo, especialmente en entornos con recursos limitados donde el producto
resulta prohibitivamente costoso*’. En noviembre de 2024, la Experta Independiente,
en colaboracion con la Relatora Especial sobre la promocidn y la proteccion de los
derechos humanos en el contexto del cambio climatico y grupos de la sociedad civil,
entre ellos la Global Albinism Alliance y la Africa Albinism Network, solicito a la
OMS que incluyera productos de proteccion solar en su Lista Modelo de
Medicamentos Esenciales®.

37. Para avanzar en el logro del Objetivo de Desarrollo sostenible 3 para las
personas con albinismo, y a la luz de las repercusiones del cambio climatico para la
salud, es esencial que los agentes sanitarios en los planos mundial y nacional designen
la locion de proteccion solar como medicamento esencial y faciliten su accesibilidad
para todas las personas®. La designacion de la locién solar como medicamento
esencial garantiza que su adquisicion sea prioritaria en los centros de salud locales y
que el personal sanitario reciba formacion sobre sus beneficios y su importancia para
la salud de las personas con albinismo*’. Hasta la fecha, la mayoria de los paises no
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Eva Rawlings Parker, “The influence of climate change on skin cancer incidence: a review of the
evidence”, International Journal of Women’s Dermatology, vol. 7, nam. 1 (2021), pags. 17 a 27.
Véase A/78/167, parrs. 20 a 28.

Véase A/72/169.

Véase https://www.who.int/groups/expert-committee-on-selection-and-use-of-essential-
medicines/25th-expert-committee-on-selection-and-use-of-essential-medicines/a.25-sunscreen-
broad-spectrum-prevention-of-skin-cancer-in-people-with-albinism.

Véase https://cdn.who.int/media/docs/default-source/2025-eml-expert-committee/addition-of-
new-medicines/a.25 sunscreen.pdf?sfvrsn=697a69cd 2.

Sarah L. Bosha y Adi Radhakrishnan, “Climate change, albinism and health: an urgent call to
the global health community to fulfill SDG3” (O’Neill Institute for National and Global Health
Law, 2023).

Jane Hutchings, Keith Neroutsos y Kathleen Donnelly, “Making the list: the role of essential
medicines lists in reproductive health”, en International Perspectives on Sexual and
Reproductive Health, vol. 36, naim. 4 (2010).
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incluyen el protector solar en sus listas nacionales de medicamentos esenciales. Por
ejemplo, en el Paraguay, el protector solar no es actualmente un medicamento
esencial, y no esta disponible en los centros de salud publicos, farmacias o
dispensarios>'.

Barreras economicas para acceder a las lociones solares
y los servicios de salud

38. A falta de un acceso a las lociones de proteccion solar respaldado por el Estado,
las personas con albinismo tienen que hacer frente a gastos de su propio bolsillo para
asegurarse un suministro constante y adecuado. Sin embargo, el bajo nivel de empleo
y los altos niveles de pobreza de las personas con albinismo hacen que los costos de
las lociones solares supongan una importante barrera de acceso, sobre todo para las
que viven en zonas rurales. Por ejemplo, en Lesotho, Uganda y Zimbabwe, un frasco
de protector solar de aproximadamente 100 mililitros cuesta entre 15 y 16 dolares, o
hasta 30 dolares si se trata de una locidon con un factor de protecciéon solar de 50 o
superior, lo que representa un costo exorbitante para las personas comunes que
perciben el salario minimo. En muchos paises africanos, donde los salarios son bajos,
las personas pueden verse obligadas a destinar gran parte de sus ingresos a la compra
de lociones solares, o bien a elegir entre alimentarse y cubrir sus necesidades de
vivienda o protegerse del sol. Por ejemplo, en Lesotho, el salario minimo de un
trabajador doméstico es de 827 maloti al mes (45 dolares), lo que significa que un
tercio del salario total se destinaria a una pequefia botella de locion solar de 15 doélares
que probablemente no dure mas de un mes™. Se recomienda que los adultos se
apliquen 35 mililitros de lociéon solar 20 minutos antes de salir al exterior y que
vuelvan a aplicarsela cada dos horas, porque la proteccidon puede desaparecer con el
sudor™.

39. Para superar las barreras econémicas en el acceso a las lociones solares, las
organizaciones de la sociedad civil recurren a donaciones de asociados
internacionales para distribuirlas gratuitamente a las comunidades®. No obstante,
dado que en muchos paises el protector solar se considera un cosmético, los aranceles
de importacion sobre los suministros donados generan un obstidculo financiero
adicional para un acceso constante. Incluso en los paises con exenciones fiscales para
los protectores solares>, otros costos relacionados con las pruebas obligatorias de
seguridad de los productos y las tasas aduaneras de almacenamiento pueden resultar
prohibitivos para las organizaciones. En Uganda, las organizaciones de la sociedad
civil declararon haber pagado unos 530.000 chelines® (144 délares) por las pruebas
de los productos y un costo promedio de almacenamiento de 100 dolares al dia’” por
cada envio recibido.

40. La falta de reconocimiento de las alteraciones cutaneas como discapacidad para
las personas con albinismo dificulta su acceso a las prestaciones sanitarias por
discapacidad en algunos paises. En Australia, el Plan Nacional de Seguro de
Discapacidad, que brinda apoyo a los cuidadores y familiares de australianos de entre
7y 65 ailos con una discapacidad permanente y considerable, no reembolsa los costos

31 Comunicacion del Gobierno del Paraguay.

2 Véase https://lesotholii.org/akn/ls/act/2024/27/eng@2024-04-05.

3 Véase https://www.cancer.org.au/cancer-information/causes-and-prevention/sun-safety/about-
sunscreen.

3 Véase A/HRC/58/57/Add.2, parr. 25.

3 Véase https://www.advantageafrica.org/skin-cancer.

3 Véase https://unbs.go.ug/e-services/testing-fees/.

7 Entrevista con Source of the Nile Union of Persons with Albinism.
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del protector solar ya que la ausencia de melanina en la piel no se reconoce como una
discapacidad®.

41. Del mismo modo, en Francia, las alteraciones cutaneas derivadas del albinismo
no se reconocen como discapacidad, razén por la cual los beneficios por discapacidad
no cubren el acceso al protector solar. Unicamente las deficiencias visuales
relacionadas con el albinismo estan reconocidas como discapacidad®® y, por tanto, son
elegibles para recibir subvencion econdmica. En Israel, los activistas por los derechos
de los albinos han estado presionando para que se reconozca el albinismo como
discapacidad, con el fin de apoyar el acceso a prestaciones por discapacidad mas
amplias a través del Instituto Nacional de Seguros, el organismo de seguridad social
de Israel. En 2021, solo las personas con problemas de visién son elegibles para
recibir asistencia econémica®’.

42. En otros contextos, los servicios preventivos especializados que las personas
con albinismo necesitan habitualmente para la salud de su piel no estdn cubiertos por
los programas de seguro médico. En los Estados Unidos, las partes interesadas
informaron de que algunos servicios especializados no estan cubiertos
automaticamente por Medicaid o Medicare, y que incluso con un seguro médico
privado, las personas deben pagar entre 50 y 150 délares de su propio bolsillo por
cada consulta®. En Kenya, el Fondo Nacional de Seguro de Salud solo cubre gastos
como la radioterapia y la quimioterapia®, pero no las biopsias u otras pruebas, ni los
gastos de viaje, manutencién o alojamiento . En Australia, si bien el plan de
prestaciones de Medicare cubre el diagnostico y tratamiento de los canceres de piel,
no existen partidas especificas dentro del programa que cubran la deteccion
preventiva del cancer de piel, aunque el examen cutaneo puede realizarse como parte
de una consulta médica estindar. En Panama, las personas con albinismo de Guna
Yala suelen solicitar ayuda econdémica a organizaciones de la sociedad civil o
donantes para cubrir el costo del tratamiento de lesiones cutaneas o cancer®.

43. Las personas con albinismo también enfrentan a barreras econdémicas
relacionadas con los costos de transporte y alojamiento necesarios para acceder a
servicios de salud especializados. En Australia, las partes interesadas que viven en
zonas remotas afrontan elevados costos de transporte y alojamiento debido a la
distancia a las grandes ciudades, donde se concentran los servicios especializados .
En las zonas rurales de Puerto Rico, las personas informaron de que, con frecuencia,
deben contratar taxis privados para acceder a los servicios especializados en las zonas
urbanas, debido a la falta de transporte disponible®. En algunos paises africanos, las
personas con albinismo que viven en zonas rurales pueden verse obligadas a caminar
bajo el sol para acceder a la atencion sanitaria, lo que incrementa su vulnerabilidad al
cancer de piel.

% Albinism Fellowship of Australia.

% Entrevista con Global Albinism Alliance.

% Véase https://www.jpost.com/middle-east/persons-with-albinism-in-the-mena-region-fight-for-
their-rights-670853.

o1 Véase A/HRC/58/57/Add.1, parr. 32.

2 Véase Ashley Nmoh, “Cancer Management in Kenya - Awareness and the Struggles Patients
Face to Access Treatment, Care and Support”, en Independent Study Project (ISP) Collection,
2019, pag. 17.

% Ibid; y Joel Lehman y otros, “Economic and Social Consequences of Cancer in Kenya: Case
Studies of Selected Households in Kenya”, Grupo Banco Mundial (2020) pag. 9. Véase también
https://www.knchr.org/Portals/0/Albinism%20Mapping.pdf.

¢ Véase A/HRC/55/45/Add.1.

5 Entrevista con Liz Beales, Albinism Fellowship of Australia.

% Véase A/HRC/58/57/Add.1, parr. 47.
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Obstaculos a la produccion local de lociones solares

44. Siempre que sea posible, los Gobiernos deben apoyar y fomentar la produccion
local de protectores solares para mejorar la accesibilidad y asequibilidad de las
comunidades®’. Entre los principales obstaculos para mantener la produccion local se
encuentran los procesos regulatorios largos y burocraticos y el elevado costo de
importar los filtros necesarios para fabricar protectores solares con factores de
proteccion solar adecuados para las personas con albinismo®. Las partes interesadas
en Cote d’Ivoire, Mali y el Togo informaron de que solicitar la exencidon impositiva
para los envios de los principales filtros representa un obstaculo importante para la
produccion, debido a los costos y la burocracia del proceso de aprobacion, que puede
prolongarse hasta seis meses. Aunque las formulas para producir protectores solares
pueden variar, la Experta Independiente ha recopilado una lista de mas de 20 filtros
que pueden utilizarse para fabricar una lociéon de proteccion solar con un factor de
proteccion solar de 50 o superior, entre los que se incluyen el diéxido de titanio, que
proporciona principalmente proteccion frente a la radiacion UVB, y el 6xido de zinc,
que proporciona proteccion de amplio espectro frente a la radiacion UVA (I1y II) y
UVB, y el drometrizole trioxolane, que absorbe la radiacion UVA y UVB®,

45. Ademas, la falta de inversion gubernamental sostenida en plantas de produccion
provoca una disminucion o el cese de las operaciones una vez que una organizacion
internacional sin fines de lucro deja de funcionar en el pais. En la actualidad, la
produccién local en regiones como Africa depende en gran medida de la asistencia
técnica y financiera de organizaciones como la Fondation Pierre Fabre y Beyond
Suncare, que facilitan el acceso a los filtros y forman al personal local.

Baja prioridad otorgada a los servicios preventivos y los
especialistas destinados a la atencion del cancer de piel

46. Dado que las personas con albinismo constituyen una minoria, la incidencia del
cancer de piel en la poblacion general es relativamente baja en comparacion con otros
tipos de cancer. En la actualidad, la OMS cuenta con tres iniciativas mundiales contra
el cancer, centradas en el cancer de cuello uterino’, el cancer de mama’' y el cancer
infantil’?. Existen numerosos recursos € iniciativas mundiales orientados a estos tipos
de cancer, lo que representa una oportunidad clara para que los paises accedan a la
asistencia internacional para el desarrollo. Por ejemplo, la Iniciativa Mundial contra
el Cancer de Mama de la OMS y la Coalicion contra el Cancer de Cuello de Utero y
Mama, respaldada por el Foro Econdmico Mundial, han apoyado los esfuerzos en los
planos nacional y mundial para la deteccidon temprana, el diagnostico y el tratamiento
del cancer de cuello uterino y de mama.

47. La baja prioridad otorgada al cancer de piel repercute en la movilizacion
internacional de recursos y, por tanto, en las asignaciones y prioridades en los
presupuestos nacionales, cuyos recursos se destinan en cambio a canceres con
mayores tasas de mortalidad y morbilidad en la poblacion general, como los de mama,
cuello uterino y prostata. Esta falta de recursos incluye la ausencia de personal

7 Véase https://cdn.who.int/media/docs/default-source/2025-eml-expert-committee/addition-of-
new-medicines/a.25 sunscreen.pdf?sfvrsn=697a69cd 2.

% Véase https://www.basf.com/global/en/media/news-releases/2022/03/p-22-176.

% Véase https://www.who.int/groups/expert-committee-on-selection-and-use-of-essential-
medicines/25th-expert-committee-on-selection-and-use-of-essential-medicines/a.25-sunscreen-
broad-spectrum-prevention-of-skin-cancer-in-people-with-albinism.

0 Véase https://www.who.int/initiatives/cervical-cancer-elimination-initiative.

" Véase https://www.who.int/initiatives/global-breast-cancer-initiative.

72 Véase https://www.who.int/initiatives/the-global-initiative-for-childhood-cancer.
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capacitado y con conocimientos para atender las necesidades de salud de las personas
con albinismo. El cancer de piel presenta altas tasas de morbilidad y mortalidad entre
las personas con albinismo y debe ser priorizado en los programas nacionales contra
el cancer. Los Estados tienen la obligacion de garantizar una asignacion adecuada de
recursos para proteger el derecho a la salud de las personas con albinismo.

Discriminacion y falta de conocimiento sobre el albinismo
en los servicios de atencion de la salud

48. El estigma y la discriminacién repercuten negativamente en la accesibilidad y
aceptabilidad de los servicios de atencion de la salud para las personas con albinismo.
En Lesotho 7* y Zimbabwe, las madres de bebés con albinismo denunciaron
comportamientos discriminatorios por parte del personal de salud de maternidad, que
a menudo evitaba asistir a la madre y al nifio. De manera similar, en Tiirkiye y el
Reino Unido’, los padres informaron de que no existia un sistema que orientara y
proporcionara informacién precisa sobre el albinismo y los servicios adecuados para
los bebés con albinismo 7. Incluso cuando las personas con albinismo buscan
tratamiento por enfermedades comunes no relacionadas con su discapacidad, no
reciben la atencion adecuada, lo que en ocasiones tiene consecuencias mortales. En
Uganda, las partes interesadas informaron de que, en 2022, un nifio con albinismo
muri6 de malaria después de que las enfermeras se negaran a tocarlo o tratarlo. En la
Republica Democratica del Congo’®, algunas personas denunciaron haber sido
rechazadas en centros de salud cuando buscaban tratamiento contra la malaria.

49. La falta de conocimientos y la escasa comprension médica sobre el albinismo
entre los profesionales de la salud obstaculizan el disfrute del derecho a la salud”’. En
Australia, las partes interesadas informaron de que los médicos generales no sabian
que las personas con albinismo eran muy propensas al cancer de piel’®. En Rwanda,
el personal de salud se preguntaba si el albinismo podia prevenirse mediante la
vacunacion, lo que ponia de manifiesto una importante laguna en los conocimientos
médicos sobre la naturaleza genética de la enfermedad y una actitud estigmatizada
hacia ella”.

50. La falta de conocimientos se aplica a otras necesidades de las personas con
albinismo en materia de salud. En el Reino Unido, una persona con albinismo que
debe someterse a pruebas oftalmoldgicas frecuentes debido al nistagmo declaré que
cada vez que iba a una consulta, la atendian Opticos distintos, y que siempre le
preguntaban por qué no podia mantener los ojos quietos®’. En Puerto Rico, las
personas con sindrome de Hefmansky-Pudlak afirmaron no tener acceso a
hematdlogos con conocimientos especializados sobre la enfermedad. A menudo, se
prescriben transfusiones de sangre que mas tarde pueden provocar el rechazo del

trasplante de pulmoén3!.

3 Véase A/HRC/58/57/Add.2.

™ Véase “Persons With Albinism And Their Right To Health, Education and Employment In the
UK” (2024), pag. 21.

5 Véase Berkay Omer Unal y Ahmet Tayfur Arslan, “Violations of Rights Faced by Individuals with
Albinism” (2021). Se puede consultar en https://www.albinizm.org.tr/uploads/ef/afcef9a8fc.pdf, p. 24.

76 Véase https://www.corbettardc.org/en/home.

"7 Ero, “People With Albinism Worldwide” (2021).

78 Albinism Fellowship of Australia.

7 Entrevista con Beyond Suncare.

80 Véase “Persons With Albinism And Their Right To Health, Education and Employment In the
UK” (2024).

81 Véase A/HRC/58/57/Add.1, parr. 36.
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51. Las personas con albinismo han informado de que reciben una atencion
deficiente, o ninguna, para las lesiones cutaneas y las heridas asociadas al cancer de
piel. En Zimbabwe, las partes interesadas informaron de que el personal hospitalario
era a menudo reacio a admitir a personas con albinismo con cancer de piel avanzado.
Cuando ingresaban, los pacientes no recibian analgésicos ni eran evaluados por un
médico®?. En Kenya, las personas informaron de que el cancer de piel no se
consideraba una enfermedad muy grave porque solo se daba en personas con
albinismo # . Cuando las personas presentaban lesiones cutaneas o heridas
precancerosas, se las vendaba, en lugar de remitirlas a biopsias, porque sus lesiones
se interpretaban erréneamente como parte normal de tener albinismo ®. Algunos
zimbabuenses con albinismo denunciaron que les habian recetado Betadine (povidona
yodada), una solucion antiséptica, para sus lesiones o heridas cancerosas, un

tratamiento que provocé que las heridas se dilataran y profundizaran®.

52. El acceso a un diagndstico oportuno mediante biopsias se identific6 como una
gran barrera para la atencién. Por ejemplo, en Kenya, las partes interesadas
informaron de que a las personas con albinismo a menudo se las citaba para una
biopsia varias semanas después de haber acudido a la consulta y se las enviaba a casa
solo con analgésicos. Ademas, los pacientes tenian que ir y venir al hospital primero
para que les tomaran muestras, luego para recibir los resultados necesarios para su
ingreso hospitalario, y finalmente para acceder a tratamientos como quimioterapia,
radioterapia o cirugia®®. Las comunidades brasilefias informaron de retos similares.
Los activistas denunciaron que a una mujer de 23 afios con albinismo y lesiones
cutaneas le dieron cita para una biopsia seis meses después de la fecha en que solicitd
tratamiento. La familia y los amigos tuvieron que recaudar dinero para que tuviera
acceso a la atencidn oportuna en servicios de atencién de la salud privados®’.

Falta de especialistas en salud publica cualificados

53. La falta de acceso a dermatdlogos, sobre todo en entornos de alta radiacion
ultravioleta, constituye un obstaculo para la prevencién del cancer de piel. En los
paises hace falta una densidad de cuatro dermatdlogos por cada 100.000 habitantes
para apoyar la reduccion de las tasas de mortalidad por cancer de piel y mejorar el
diagnostico. En Africa, excluido el norte de Africa, puede llegar a haber solo un
dermatdlogo por cada 1 millon de habitantes. Por ejemplo, Lesotho no cuenta con
dermato6logos en los servicios de salud publica®, mientras que Madagascar solo
cuenta con tres especialistas en dermatologia que atienden a todo el pais®. Del mismo
modo, en Fiji solo hay un dermatélogo en el pais®. Esta escasez es comtn en muchos
paises de la region.

54. En muchos paises africanos, como Zimbabwe y Uganda, la crioterapia —una
terapia curativa de intervencion temprana que utiliza nitrégeno liquido para eliminar
las lesiones precancerosas— a menudo solo estd disponible en centros de salud
privados o la ofrecen programas de prevencion del cancer de piel gestionados por la

82 Véase “The Forgotten Ones” (2025), pag. 19.

8 Entrevista con Alex Munyere.

8 Véase “People With Albinism Worldwide” (2021).

85 Véase “The Forgotten Ones” (2025).

8 Entrevista con Alex Munyere.

87 Entrevista con Nereida Palko.

8 Véase A/HRC/58/57/Add.2, parr. 45.

8 Véase A/HRC/52/36/Add.1, parr. 60.

% Véase https://www.fbcnews.com.fj/news/early-detection-is-vital-dr-whitfeld.
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sociedad civil®!. Las organizaciones de la sociedad civil informaron de que el costo
del nitrogeno liquido, la falta de acceso a equipos de crioterapia y los problemas de
transporte dificultaban la prestacion de servicios, sobre todo en comunidades remotas.
En la Republica Democratica del Congo, la organizacion Corbetta RDC expresé que
el elevado costo del nitrégeno liquido, cuyo precio es de 320 dolares por 20 litros, y
la falta de equipos médicos suficientes dificultaban la prestacion de asistencia. La
organizacion disponia de un equipo de crioterapia para atender a pacientes en tres
centros del pais. Hubo que enviar suministros y equipos médicos a zonas remotas a
través del rio Congo, un proceso que duré hasta un mes. Poner generadores de
nitrogeno liquido a disposicion de las zonas rurales podria mejorar el acceso oportuno
a la crioterapia.

Obligaciones estatales en materia de prevencion
del cancer de piel

Presupuestacion en materia de salud para apoyar la
prevencion, el tratamiento y la atencion del cancer
de piel

55.  En término medio, al menos el 5 % del producto interno bruto (PIB) de un pais
de renta baja y media deberia destinarse al gasto de salud para lograr la cobertura
sanitaria universal®>. Ademas, los Estados deben garantizar que los ingresos se
recauden, asignen y gasten de manera que responder a las desigualdades en la
sociedad®. En la presupuestacion nacional, los Estados deben tener en cuenta las
necesidades de las personas con albinismo y garantizar que se incluyan en la
movilizacién y asignacion de recursos para la financiacion de la salud. Aunque para
lograr la equidad sanitaria para las personas con discapacidad se requieren inversiones
adicionales a los efectos de asegurar la realizacion de los derechos sin discriminacion,
mejorar el acceso a la salud se traduce en mayores dividendos econémicos y sociales
para el Estado®. A fin de movilizar recursos para hacer frente al déficit de
financiacion en materia de salud, los Estados deben combatir la evasion o elusion
fiscal, garantizar un sistema tributario progresivo, por ejemplo ampliando la base
imponible para las empresas multinacionales y los ricos, y volver a priorizar los
gastos para financiar los servicios publicos®.

56. Desgraciadamente, la agobiante carga de la deuda a la que se enfrentan los
paises mas endeudados es insostenible y constituye uno de los principales obstaculos
a la prestacion de servicios basicos para la realizacion de los derechos econdémicos,
sociales y culturales®. Por ejemplo, solo dos paises africanos alcanzan el objetivo de
gasto de salud equivalente al 15 % del PIB establecido en la Declaracion de Abuja®.
La Experta Independiente cree que, al cancelar todas las deudas, junto con las
condicionalidades, las instituciones mundiales como el Fondo Monetario
Internacional, el Banco Mundial y todos los prestamistas multilaterales y bilaterales

1 Véase Fondation Pierre Fabre, “Prevention and early management of skin cancer for people with

albinism”. Se puede consultar en https://www.fondationpierrefabre.org/en/our-
programmes/tropical-dermatology/prevention-management-skin-cancers-albinism/.

%2 Véase A/HRC/55/54, parr. 40 b).

% Véase A/75/170, parr. 82.

% OMS, Global Report on Health Equity for Persons with Disabilities (Ginebra, 2022).

% Véase A/HRC/55/54, parr. 39.

% Véase la resolucion 20/10 del Consejo de Derechos Humanos, predmbulo.

7 Véase Riya Sawhney y otros, “Diverted dollars: the health impact of Africa's debt crisis”, PLOS

Global Public Health. Se puede consultar en https://speakingofmedicine.plos.org/2024/11/20/diverted-
dollars-the-health-impact-of-africas-debt-crisis/.

1724


https://www.fondationpierrefabre.org/en/our-programmes/tropical-dermatology/prevention-management-skin-cancers-albinism/
https://www.fondationpierrefabre.org/en/our-programmes/tropical-dermatology/prevention-management-skin-cancers-albinism/
https://docs.un.org/es/A/HRC/55/54
https://docs.un.org/es/A/75/170
https://docs.un.org/es/A/HRC/55/54
https://docs.un.org/es/A/HRC/RES/20/10
https://speakingofmedicine.plos.org/2024/11/20/diverted-dollars-the-health-impact-of-africas-debt-crisis/
https://speakingofmedicine.plos.org/2024/11/20/diverted-dollars-the-health-impact-of-africas-debt-crisis/

A/80/222

permitirian a los Gobiernos utilizar sus instrumentos fiscales y monetarios para
proporcionar servicios basicos y garantizar la proteccion social de todas las
personas®®. Los Estados se han comprometido a una cooperacién internacional
conjunta y por separado para apoyar la realizacion del derecho a la salud. Uno de los
enfoques consiste en que los paises acreedores condonen la deuda a los paises de renta
baja y media, para apoyar el aumento del gasto de salud. El programa Debt2Health es
un ejemplo de acercamiento a los acuerdos de “canje de deuda”, en los cuales los
paises acreedores cancelan la deuda a cambio de que el dinero se invierta en los
sistemas de salud.

B. Educacion y sensibilizacion

57. El Comité de Derechos Economicos, Sociales y Culturales indica que, incluso
en tiempos de graves limitaciones de recursos, se debe proteger a los miembros
vulnerables de la sociedad mediante la adopcidon de programas especificos de costo
relativamente bajo, por ejemplo, a través de la difusion de informacion sanitaria y
medidas legislativas®. Sin embargo, multiples partes interesadas informaron de que
los Gobiernos no han proporcionado informacion coherente, sensibilizacion o
educacion sobre el cancer de piel para las personas con albinismo, o sobre medidas
de proteccion solar. No basta con que los paises apoyen en el Dia Internacional de
Sensibilizacion sobre el Albinismo para concienciar sobre el albinismo, la
discriminacién y la salud.

58.  En paises de Africa, Europa y América Latina, las partes interesadas informaron
de que las organizaciones de la sociedad civil estaban en primera linea
proporcionando regularmente informacion sanitaria y de otro tipo sobre el albinismo
a las comunidades. En la Argentina, organizaciones como La Fundacidon Nacional de
Albinismo Simplemente Amigos'® proporcionan informacion sanitaria pertinente
sobre el albinismo para apoyar la salud y el bienestar de los nifios con albinismo en
los sistemas escolares.

VI. Buenas practicas del Estado

A. Leyes y politicas de acceso y servicios sanitarios

59. Paises como Guinea'?!, Panama!'®?, Puerto Rico!'® y mdis recientemente el
Brasil'® han adoptado legislacion especifica sobre los derechos de las personas con
albinismo. Estas leyes prevén el acceso a servicios de atencion de la salud para la
discapacidad visual y el cuidado de la piel, aunque en el caso del Brasil el acceso al
cuidado de la piel se contempla en una resolucién aparte y no en la ley!%. En Puerto
Rico, la Ley 109, aunque aun no se ha aplicado, prevé el acceso a la atencion
especializada para el sindrome de Hefmansky-Pudldk. La Argentina también ha

9
99

%

Véase A/HRC/55/54, parr. 55.

Véase Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, Observacion general num. 14
(2000), parr. 18.

Véase https://albinismo.org.ar/.

Ley nam. 0016/AN, de 2021.

122 Ley nam. 210, de 2021.

183 Ley num. 109, de 2022.

104 Ley num. 15.140/2025, de 28 de mayo de 2025.

Brasil, Ministerio de Salud Consejo Nacional de Salud, “Resolucion nim. 725, de 9 de
noviembre de 2023”, (2023).
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propuesto una ley especifica sobre albinismo que incluye el acceso a los servicios de
atencion de la salud para los ojos y la piel.

60. Los Gobiernos de Angola % Malawi'?’, Mozambique !, Uganda'® y la
Republica Unida de Tanzania'!® han adoptado planes de accién nacionales sobre el
albinismo que incluyen el acceso a la atencion dermatoldgica y sombreros de ala
ancha para las personas con albinismo. Ademas, existe una formacion obligatoria del
personal de la salud para mejorar la comprension del albinismo y el acceso a la salud.
En Uganda, el plan de accidon nacional también incluye una asignacion presupuestaria
de 4,9 millones de délares para su aplicacion'!!.

61. En Nigeria, la politica nacional de 2012 sobre el albinismo !'? contempla

servicios gratuitos de tratamiento y prevencion del cancer de piel para las personas
con albinismo y ordena el acceso a informacion para la salud visual y de la piel. En
Colombia, la Ley Estatutaria 1751 de 2015 ofrece proteccion a los grupos vulnerables,
incluidas las personas con discapacidad, en el sistema de salud. Al menos el 70 % de
las personas con discapacidad estan afiliadas al régimen subsidiado de asistencia
sanitaria de la seguridad social.

62. En algunos paises, las personas con albinismo son consideradas como personas
con discapacidades sobre la base de su deficiencia cutanea y visual, lo que facilita su
acceso a toda la gama de prestaciones relacionadas con la salud. Por ejemplo, las
leyes sobre discapacidad de Ghana!'* y Uganda!'* reconocen especificamente a las
personas con albinismo como personas con discapacidad. En otros paises, como el
Brasil'!’, Malawi y Nigeria, las leyes sobre discapacidad utilizan modelos que tienen
en cuenta no solo la condicion clinica, sino también los factores ambientales, sociales
y personales que limitan la participacion plena y efectiva del individuo en la sociedad,
lo que permite a las personas con albinismo beneficiarse de ellas.

Financiacion sanitaria para la prevencion y la asistencia

63. En el Brasil y Kenya, las necesidades sanitarias de las personas con albinismo
se incluyen en los presupuestos nacionales. En Kenya, el Programa de Apoyo al
Albinismo ' recibié 100 millones de chelines kenianos en 2024 ' para apoyar la
distribucion gratuita de lociones de proteccidn solar, balsamos labiales y lociones para
después del sol. El programa también adquiri6é 20 kits criogénicos para distribuirlos
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Angola, “Plan de Accion Nacional para la Proteccion y Promocion de los Derechos Humanos de
las Personas con Albinismo” (2023-2027).

Malawi, Ministerio de Género, Infancia, Discapacidad y Bienestar Social “Plan de Accién
Nacional sobre Personas con Albinismo en Malawi”, (2018-2022).

Mozambique, Ministerio de Justicia, Asuntos Constitucionales y Religiosos, “Plan de accion
multisectorial para abordar la cuestion de la proteccion de las personas con albinismo”, (2015).
Uganda, Ministerio de Género, Trabajo y Desarrollo Social, “Plan de Accidon Nacional para las
Personas con Albinismo”, (2020-2025).

Republica Unida de Tanzania, Oficina del Primer Ministro de Trabajo, Juventud, Empleo y
Discapacidad, “National Action Plan on the Rights and Welfare of Persons with Albinism”,
(2024).

Uganda, Ministerio de Género, Trabajo y Desarrollo Social, “Plan de Accidon Nacional para las
Personas con Albinismo”, (2020-2025).

Nigeria, Ministerio Federal de Educacion, “Politica nacional sobre el albinismo en Nigeria”, (2019).
Ghana. Proyecto de Ley de Enmienda de las Personas con Discapacidad de 2020, sects. 62 (3) y
82 y primer anexo (7).

Uganda. Ley de Personas con Discapacidad num. 3, de 2020, anexo 3, secc. 1.

Brasil. Ley de Inclusion de las Personas con Discapacidad (Ley num. 13, 146/2015) 2015.
Véase https://ncpwd.go.ke/albinism-support-program/.

Véase www.kenyanews.go.ke/council-rolls-out-nation-wide-cancer-screening-for-persons-with-
albinism/.
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en los centros de salud de los condados!'®. Mediante una ordenanza de 2020, el
Gobierno del Brasil asigno recursos financieros para mejorar la equidad en el acceso
de las personas con albinismo a la atencion sanitaria en los centros de salud primaria
de los municipios!'’®. En Cuba hay asistencia sanitaria gratuita para todos, incluidas
las personas con albinismo, con acceso a servicios especializados como atencion
dermatoldgica y oftalmolégica '

64. En Australia, el Gobierno destiné 15 millones de dodlares australianos en dos
afios a una campafia nacional de prevencion del cancer de piel destinada a aumentar
los comportamientos de proteccion solar y cuestionar las actitudes problematicas en
torno al bronceado'?!. La campafia se dirigira a los grupos de alto riesgo, incluidos
los que viven en zonas rurales.

65. Los Gobiernos también pueden conceder subvenciones para ayudar a las
personas con albinismo a superar las barreras econdmicas que les impiden acceder a
los servicios de atencion a la salud. Sudafrica concede a las personas con albinismo
subvenciones que pueden utilizar para acceder a productos para la piel'?2. En el Reino
Unido, el Social Security (Personal Independence Payment) Regulations 2013
proporciona ayudas sociales, y el Disability Living Allowance abona subsidios a las
personas con discapacidad. Sin embargo, en ambos contextos, los grupos de albinismo
han destacado las dificultades para acceder a dichas subvenciones.

Acceso a lociones de proteccion solar financiado por el Estado

66. Designar la locion solar como medicamento esencial o dispositivo de asistencia
favorece un mayor acceso al producto médico. La mencionada Ley num. 109 de
Puerto Rico, asi como la Ley nim. 2021/0016/AN de Guinea, y la politica nacional
de discapacidad y la estrategia nacional para la prioridad de la tecnologia y los
productos de asistencia de Zimbabwe, designan la crema solar como producto de
apoyo. Del mismo modo, en Uganda, en virtud de la politica nacional revisada de
2023 sobre personas con discapacidad, los productos de apoyo se designan en sentido
amplio como todos los bienes y servicios que ayudan a las personas con discapacidad
a participar de forma efectiva en todos los aspectos de la vida'?®. En Sudéfrica, las
Directrices de Tratamiento Estandar de Atencién Primaria proporcionan orientacion
sobre el uso de proteccion solar para personas con albinismo y designan el protector
solar como medicamento esencial, lo que permite el acceso a todos los niveles de
atencion, en las nueve provincias del pais. Otros paises han afiadido el protector solar
a sus listas nacionales de medicamentos esenciales, incluida Australia, en 2018,
Kenya, en 2023, Sudafrica, en 2020, y la Reptblica Unida de Tanzania, en 202124,
En Fiji, el Ministerio de Salud anuncid recientemente un programa para proporcionar
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Véase https://www.mygov.go.ke/national-council-persons-disability-distributes-cancer-
prevention-and-diagnostic-equipment-counties.

See https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/portaria-gm/ms-n-3.354-de-16-de-dezembro-de-2020-
294933667.

Comunicacion del Gobierno de Cuba.

Presentacion del Gobierno de Australia, Departamento de Salud y Asistencia a la Tercera Edad, 2025.
Comunicacion del Gobierno de Sudafrica.

Véase https://mglsd.go.ug/wp-content/uploads/2023/07/FINAL-REVISED-NATIONAL-
POLICY-ON-PWDs-2023.pdf.

Sudafrica, Departamento Nacional de Salud, “Primary Healthcare Standard Treatment
Guidelines and Essential Medicines List for Sudafrica”, séptima edicion (2020); Kenya,
Ministerio de Salud, “Lista de medicamentos esenciales de Kenya” (2023); y Republica Unida
de Tanzania, Ministerio de Salud, Desarrollo Comunitario, Género, Ancianos y Nifios,
“Standard Treatment Guidelines and National Essential Medicines List for Tanzania Mainland”,
sexta edicion, (2021).
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gratuitamente proteccion solar a las personas con albinismo en el pais'?. El Paraguay
estd trabajando en medidas para incluir los protectores solares y los bloqueadores
solares en la lista basica de medicamentos esenciales '?S.

Alianzas publico-privadas para el acceso a la atencion de la salud

67. En Malawi, el Ministerio de Salud se asocid con organizaciones no
gubernamentales internacionales y locales para crear el programa nacional de
prevencion del cancer de piel, cuyo fin es facilitar el acceso a la prevencion, el
tratamiento y la atencidn, asi como a los servicios de salud mental para personas con
albinismo'?’. El programa organiza clinicas sobre la piel en 118 centros de salud cada
cuatro meses, donde las personas con albinismo reciben educaciéon integral sobre
proteccion solar, lociones de proteccion solar y acceso a servicios de salud, como
crioterapia, cirugia de escision y derivacion a tratamiento del cancer de piel. En 2024,
unas 85 personas diagnosticadas con cancer de piel fueron derivadas a varios
hospitales centrales, y 39 fueron operadas en diversos hospitales de distrito.

68. En la Republica Unida de Tanzania, una alianza similar entre organizaciones no
gubernamentales internacionales y locales y el Gobierno permitié mejorar el acceso
a la atencién especializada descentralizada para la prevencion y el tratamiento del
cancer de piel. En el marco del programa de prevencion del cancer de piel, se ha
formado a personal de cirugia y dermatovenereologia de distrito para que realicen
pequeias extirpaciones quirtrgicas y crioterapia. Esto ha reducido los tiempos de
espera de los pacientes con heridas y tumores precancerosos y ha aliviado la presion
sobre los recursos de las grandes instituciones sanitarias publicas. En 2024, se podia
acceder a procedimientos menores de cancer de piel en 14 de las 26 regiones del pais
y su cobertura continuaba en expansion.

Educacion y formacion sobre el albinismo para los trabajadores
de la salud y asistenciales

69. En el Brasil, la Universidad Federal de Rio de Janeiro cre6 un programa
educativo!?® para formar a profesionales de la salud en albinismo. El programa ofrece
cursos de grado y posgrado y ha formado a mas de 200 estudiantes y profesionales,
incluidos los que trabajan en los servicios de salud de Rio de Janeiro.

70. En la Republica Unida de Tanzania, el Centro Regional de Capacitacion en
Dermatologia ha formado a mas de 290 licenciados de 17 paises africanos en su
diploma avanzado de dermatovenerologia'?’. Uno de los graduados destacados, el Dr.
Gaylord Inena, de la Republica Democratica del Congo, fund6é Corbetta RDC, que
presta servicios gratuitos de prevencion y tratamiento del cancer de piel a personas
con albinismo. La organizacion ha formado a 32 médicos del pais para tratar lesiones
cutaneas mediante crioterapia y realizar operaciones de escision a personas con
albinismo en la Republica Democratica del Congo.

125 Elena Vucukula, “A life-saving initiative: Minister announces free sunscreen for people with
albinism”, The Fiji Times, 15 de junio de 2025.

126 Comunicacion del Gobierno del Paraguay.

127 Véase https://news.standingvoice.org/skin-cancer-prevention-programme.

128 'Véase https://portal.ufrj.br/Inscricao/extensao/acaoExtensao/acao?id=BF488C91-ECC9-43E4-
9868-33EA9B3585CE&cid=383845&conversationPropagation=nested.

129 Véase https://globalewaste.org/about-us/.
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VIIL

71. En Fiji, el Gobierno ha apoyado la formacién de otros cinco dermatélogos para
trabajar en la prevencion y el tratamiento del cancer de piel a las personas con
albinismo '3,

Acceso a la informacion, educacion y sensibilizacion

72.  En la Arabia Saudita, la aplicacion Sehhaty ! favorece un amplio acceso a la
informacion y la concienciacién sobre la naturaleza genética del albinismo y las
medidas de proteccion solar para personas con albinismo. En Malawi, el Gobierno ha
puesto a disposicion una linea telefonica gratuita de ayuda para el albinismo, que se
utiliza para enviar mensajes de texto dirigidos a pacientes de alto riesgo que han
tenido cancer de piel anteriormente o se encuentran en una categoria de alto riesgo de
padecerlo. A través de la linea de ayuda se difunden ampliamente alertas y
recordatorios sobre proximas clinicas dermatoldgicas y otra informacion relativa a la
salud.

Modelos comunitarios de deteccion precoz y mejora
de los servicios de salud

73. En la Republica Unida de Tanzania, organizaciones de la sociedad civil
capacitan a parteras para que apoyen de manera eficaz a las madres de nifios con
albinismo con informacién y educaciéon adecuadas sobre el cuidado de la piel de los
bebés con albinismo. Un grupo de acciéon para madres con albinismo ofrece un
teléfono de ayuda para responder a las solicitudes de apoyo '*2. En muchos paises, las
organizaciones de la sociedad civil proporcionan informacién y educacion sanitaria
sobre el mantenimiento de la salud de la piel de las personas con albinismo.

74. En Uganda, Albinism Umbrella ha desarrollado una herramienta de
seguimiento, la “tarjeta de puntuacion de la comunidad sanitaria”, para mejorar la
experiencia de las personas con albinismo en los centros de atencion de la salud y
abordar la discriminacidon que afecta negativamente el comportamiento de bisqueda
de atencion sanitaria. Mediante dichas colaboraciones, las personas con albinismo
abogan directamente ante sus trabajadores de la salud y asistenciales a nivel local por
los servicios a los que necesitan tener acceso en sus hospitales y elaboran un plan de
trabajo para supervisar los cambios y avances.

Conclusiones y recomendaciones
Conclusion

75. Las personas con albinismo se enfrentan en todo el mundo a importantes
obstaculos para el goce de su derecho a la salud. Entre dichos obstaculos, figuran
la estigmatizacion y la discriminacion, que afectan el acceso a una atencion de
calidad por parte de profesionales de la salud cualificados, una baja asignacion
de recursos en los planos nacional y mundial para abordar la prevencion, el
tratamiento y el control del cancer de piel, y barreras juridicas y politicas que
dificultan el acceso de las personas con albinismo a las subvenciones por
discapacidad. Para hacer frente a estos retos, es necesario llevar a cabo esfuerzos

130

13

Simione Tuvuki, “Early detection is vital”, FBC News (13 de junio de 2024).
Véase https://www.moh.gov.sa/en/HealthAwareness/EducationalContent/
Diseases/Dermatology/Pages/ 012.aspx.

132 Standing Voice Tanzania.
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concertados a nivel nacional e internacional, y sera fundamental contar con
mayor sensibilizacion, educacion, defensa, colaboraciéon comunitaria y reformas
legislativas y politicas.

Recomendaciones

76. La Experta Independiente recomienda a los Estados Miembros:

a) Incluir los protectores solares en sus listas de medicamentos esenciales
y garantizar que las personas con albinismo puedan acceder fisica y
econOmicamente a protectores solares y otros productos de proteccion solar de
calidad;

b) Asignar fondos en sus presupuestos nacionales para el acceso a
medidas y productos de proteccion solar;

¢) Invertir recursos humanos y financieros en operaciones locales de
produccion de protectores solares, explorando la colaboraciéon mediante alianzas
publico-privadas y aplicando marcos juridicos y politicos, incluidas exenciones
fiscales, para apoyar la importacioén de ingredientes y filtros criticos;

d) Desarrollar y apoyar programas de divulgacion en colaboracién con
agentes privados y adoptar medidas para que los articulos de primera necesidad
—como lociones solares, ropa de proteccién solar, gafas de sol y dispositivos de
baja vision— sean accesibles y asequibles;

e¢) Incluir el acceso a informacién sanitaria sobre el albinismo y la
prevencion del cancer de piel en los centros de salud publica;

f) Capacitar a los trabajadores de la salud para que comprendan el
albinismo e impartir formacién periédica contra la discriminacién para
promover una atencion inclusiva a las personas con albinismo;

g) Iniciar procesos de reparacion por ataques contra personas con
albinismo, que incluyan la rehabilitacion y el apoyo psicosocial;

h) Garantizar la disponibilidad de pruebas genéticas para los nifios
nacidos con albinismo y otras variantes, como el sindrome de Hefmansky-Pudlak
y el sindrome de Chediak-Higashi;

i) Introducir incentivos para fomentar el empleo de personas con
albinismo en el sector formal. Ello contribuira a su bienestar econémico y su
capacidad para costearse los servicios y productos sanitarios necesarios;

j) Aumentar el porcentaje del gasto publico total asignado a la salud
publica, para mejorar la disponibilidad de servicios especializados, como
dermatologia y oftalmologia;

k) Garantizar la recopilacion sistematica de datos desglosados sobre las
personas con albinismo, incluidos los relativos a la discriminacion de estas
personas en los sistemas de atencion de la salud, el sector laboral y la educacion.

77. El Experto Independiente recomienda a la OMS:

a) Afadir la locion de proteccion solar a su Lista Modelo de
Medicamentos Esenciales como orientacion politica global y mejor practica para
la prevencion del cancer de piel;

b) Colaborar con diversas partes interesadas, incluidas las personas con
albinismo, en el desarrollo de indicadores nacionales y el seguimiento de los datos
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nacionales sobre el cancer de piel y los problemas de salud a los que se enfrentan
las personas con albinismo.

78. La Experta Independiente recomienda que la Unién Africana nombre a un
enviado especial sobre el albinismo para apoyar el seguimiento, la proteccion y
la promocion de los derechos humanos a nivel regional.

79. La Experta Independiente recomienda a las entidades financieras
mundiales:

a) Apoyarla condonacion de la deuda de los paises de renta baja y media;

b) Forjar alianzas con los Estados para apoyar la cooperacion
internacional en la promocion del derecho a la salud y aumentar el gasto en
materia de salud, por ejemplo mediante acuerdos de “canje de deuda”, a cambio
de intervenciones de prevencion y tratamiento para las personas con albinismo.
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