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Introduccion

El 26 de enero de 2020 en Paris, Francia, representantes de organizaciones de
albinismo y otras personas que luchan en nombre de las personas con albinismo,
provenientes de 6 continentes (23 paises) asistieron a una reunién exploratoria y votaron
por unanimidad para formar una alianza oficial de albinismo (Figura I-1Error! Reference
source not found.). La votacién fue un primer paso para promover la solidaridad entre los
grupos de albinismo en todo el mundo. Los delegados también aprobaron un Proyecto Piloto
de tres fases para establecer una Alianza Global de Albinismo dentro de los 15 meses.

Un objetivo principal de la Fase 1 del Piloto es recopilar datos e informar sobre
aquello que los grupos de albinismo en todo el mundo consideran importante para una
alianza permanente. Para lograr este objetivo, el Equipo Piloto elaboré una encuesta con la
ayuda de consultores expertos y que fue posible gracias a una generosa donacién de
Under The Same Sun. La encuesta fue disefiada para cumplir con el objetivo principal de la
Fase 1, conocer las organizaciones de albinismo y su liderazgo, y determinar el nivel de
interés y apoyo para la creacién de una alianza global de albinismo.

Este informe:

e brinda una breve historia de las organizaciones de albinismo,
e describe la metodologia de la encuesta,

e informa los resultados de la encuesta con respecto a las caracteristicas de las
organizaciones de albinismo y sus lideres,

e aborda las consideraciones en cuanto a idiomas relativas a la formacion de
una alianza global de albinismo,

e informa sobre las opiniones de las organizaciones sobre una alianza global de
albinismo,

e informa la presencia o percepcion de desafios desde una perspectiva de
derechos humanos,

e proporciona analisis y recomendaciones.

Cabe mencionar que, si bien nuestra encuesta mundial fue la principal fuente de
informacién para el analisis realizado en este informe, la informacién adicional recopilada
en sitios web y paginas de redes sociales también se utilizd de vez en cuando para alcanzar
un mayor grado de analisis.

Cualquier comentario o pregunta con respecto a este informe y la encuesta mundial
aqui presente puede enviarse a albinismalliance.pilot@gmail.com.

Este informe se redacté originalmente en inglés. La traduccion al espafiol fue
realizada por Julio Garcia.
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Figura I-1 - Foto de grupo de los participantes de la reunion exploratoria de la Alianza Global de Albinismo
de Paris 2020
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Capitulol Una breve historia de las organizaciones

de albinismo y las asociaciones de albinismo en
todo el mundo

1. Primeras organizaciones de albinismo

La comunidad de organizaciones de albinismo y ONGs relacionadas comenzaron su
desarrollo a fines de los afios 1970 y 1980. Las primeras organizaciones nacionales de
albinismo fueron Tanzania Albinism Society, que comenzd a funcionar en 1978 y se registrd
en 1980, Albinism Fellowship of the UK & Ireland, que se registré en 1979 y la organizacion
norteamericana NOAH (Organizacion Nacional para el Albinismo y la Hipopigmentacion),
qgue fue fundada en 1982 y registrada en 1984. Aproximadamente 22 organizaciones de
albinismo comenzaron a operar en la década de 1990.

Desde el afio 2000, la tasa de creacién de organizaciones en apoyo de las personas
con albinismo aumentd continuamente con un nimero impresionante de nuevos grupos
gue se crearon en los afios 2000 y 2010 en todas las regiones del mundo.

2. Primeros intentos para crear una coalicion internacional de
organizaciones de albinismo

El primer intento conocido de dar estructura y formalizar colaboraciones a nivel
internacional entre organizaciones de albinismo se remonta a la creacion de la Albinism
World Alliance (AWA) en 1992. La AWA tuvo representantes de Australia, Canada, Tanzania,
Reino Unido, Estados Unidos, Alemania, Mali, Malawi, Holanda, Puerto Rico, Noruega y
Sudafrica. Sin embargo, la AWA no logré convertirse en una organizacion sostenible y
finalmente dejo de operar a principios de siglo.

A principios de la década de 2010, la Albinism Fellowship of Australia, bajo la
iniciativa de su exsecretaria, la Dra. Shari Parker, impulsd la creacion de una nueva alianza
internacional para el albinismo, la World Albinism Alliance (WAA). Aunque este proyecto
parecia muy prometedor y podria beneficiarse del auge de Internet y la posibilidad de
interactuar a distancia de una manera mucho mas facil, rapida y econdmica,
lamentablemente no se llegd al punto de convertirse en una organizacién operativa
sostenible.

A partir de 2013, gracias al arduo trabajo de algunos defensores por los derechos del
albinismo y ONGs, Naciones Unidas adoptd varias resoluciones sobre el albinismo, incluida
la creacién del Dia Internacional de Concientizacién sobre el Albinismo (que se celebrara
cada afio el 13 de junio).

En junio de 2015, el Consejo de Derechos Humanos nombrd a la Sra. Ikponwosa Ero
como la primera Experta Independiente de las Naciones Unidas sobre el disfrute de los
derechos humanos de las personas con albinismo. En el marco de su mandato, la Sra. Ero
impulsd significativamente varias iniciativas internacionales dentro de la comunidad del
albinismo, comenzando por Africa, pero sin limitarse a esa region. A lo largo de su mandato
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y a lo largo de sus diferentes acciones, particularmente después de la finalizacidon de un
informe sobre Albinismo en el mundo, la Sra. Ero vio la necesidad de una asociacion a nivel
mundial para fomentar y estructurar colaboraciones entre grupos de albinismo y ser la voz
de la comunidad del albinismo fuera de las Naciones Unidas. En 2019, en colaboracién con
algunos importantes lideres de la comunidad global del albinismo, decidié lanzar un nuevo

intento de creacién de una alianza mundial para el albinismo, la Global Albinism Alliance (o
GAA).
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Capitulo Il Metodologia de la encuesta

Este capitulo describe en detalle todos los aspectos de la planificacién y ejecucidn de
la consulta global. Se utilizéd una encuesta para recopilar informacién.

1. Objetivos de la encuesta
Los principales objetivos de la encuesta mundial de la GAA fueron los siguientes:

e Recopilar informacién sobre lo que a los grupos de albinismo de todo el
mundo les gustaria ver en una alianza permanente (por ejemplo, misiones
futuras de la alianza),

e Actualizar y ampliar una base de datos mundial de organizaciones de
albinismo con informaciones de contacto,

e Obtener una descripcién general de la naturaleza y las caracteristicas de las
organizaciones de albinismo en todo el mundo e identificar los principales
puntos en comun entre ellas,

e Recopilar informacién general sobre los desafios que enfrentan las personas
con albinismo en todo el mundo.

2. Destino de la encuesta
El equipo piloto se centrd en los siguientes tipos de organizaciones de albinismo:

e asociaciones y organizaciones cuyo enfoque principal es el albinismo,

e organizaciones que podrian estar entre los futuros miembros de la GAA
debido a una sélida conexién con el albinismo

La idea era comenzar con aquellos grupos que probablemente estarian interesados
en una futura alianza global. Las organizaciones que no especificamente estan orientadas
hacia el albinismo, como las organizaciones para invidentes y personas con discapacidad
visual u organizaciones de derechos humanos que no se centran especificamente en el
albinismo, no fueron contactadas, aunque se prevé que la alianza global de albinismo
buscara colaboraciones con dichos grupos. Como la encuesta fue disefiada especificamente
para organizaciones de albinismo, no se consideraron contribuciones directas de personas
individuales.

3. Poblacion de la encuesta

Al comienzo de la Fase 1 del Piloto de la Alianza, el equipo del Mandato de la ONU
sobre Albinismo otorgd acceso a la Secretaria del piloto a una base de datos mundial de
grupos de albinismo. La base de datos habia estado en continuo desarrollo desde el
lanzamiento del mandato en 2015 y aumentad significativamente en los primeros meses de
2019, mientras que la experta independiente de la ONU realizé una encuesta sobre el
albinismo en todo el mundo. Un total de 214 grupos estaban incluidos en la base de datos
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en el momento que el equipo piloto de la Alianza tuvo acceso por primera vez. Desde ese
punto:

e Se identificaron 8 grupos que ya no existian
e Fueron agregados 41 nuevos grupos

e Se actualizé informacidn sobre 52 grupos existentes

Una vez actualizada, la base de datos contenia 247 grupos en todo el mundo
pertenecientes a 90 paises.

4. Planificacion general

Dado el numero esperado de respuestas (entre 100 y 250), el plazo para completar
la encuesta, los limitados recursos humanos disponibles, la diversidad de idiomas y husos
horarios, y la limitada disponibilidad esperada de los destinatarios de la encuesta, se decidio
basar la misma en el uso de un cuestionario en linea traducido al minimo de idiomas
necesarios.

5. Redaccidny prueba

Los miembros del equipo piloto de GAA redactaron una primera versidon de la
encuesta en inglés utilizando la herramienta Google Forms. El borrador inicial fue revisado
por el Equipo Técnico de GAA, asi como por el Consejero Técnico de GAA (es decir, la Experta
Independiente de la ONU). Luego, el borrador se envid a los delegados regionales de la
reunion de Paris para una prueba previa (solo en inglés). Se recibieron nueve respuestas
completas y otras tres personas mas hicieron sus comentarios, aunque sin completar el
borrador de la encuesta.

Los comentarios llevaron al equipo a concluir que la encuesta era demasiado larga y
varios aspectos de Google Forms hacen que la encuesta sea complicada de responder. El
equipo piloto concluyé que se necesitaba una plataforma en linea diferente.

Debido a la falta de experiencia del equipo piloto en la realizacién del cuestionario y
el poco tiempo disponible, se decidié contratar a un experto en encuestas para ayudar a
realizar mejoras en la encuesta basandose en los datos de las pruebas previas. Under The
Same Sun financiéd una ronda de consultas durante dos semanas con un experto en
encuestas y fue coordinada por los puntos focales del Equipo Técnico y la Secretaria. Una
nueva version, significativamente mas corta que la primera, y albergada en la plataforma de
encuestas SurveyMonkey en lugar de Google Forms fue el resultado del trabajo del consultor
y los representantes del equipo.

Esta nueva version fue probada previamente (solo en inglés) por seis lideres de
grupos de albinismo de Chile, Noruega, Republica Democratica del Congo, Ruanda, China'y
Filipinas. La mitad de estas personas habian sido delegados regionales en la reunién de Paris.
Luego de completar la encuesta, el consultor experto entrevistdé a cada evaluador con la
ayuda de un miembro de la Secretaria del Piloto para identificar los uUltimos ajustes que
debian realizarse. En base al resultado de la prueba previa, la encuesta se actualizé una vez
mas y se cred una tercera y ultima version.
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6. Seleccion de preguntas

La primera version de la encuesta era relativamente larga incluyendo preguntas
obligatorias y opcionales. La versidn final, con solo 26 preguntas, fue significativamente mas
corta e incluyd en su mayoria preguntas obligatorias. Se establecieron cinco preguntas para
gue fueran opcionales, ya sea porque no se aplicaban a todas las organizaciones o porque
abordaban temas que podrian considerarse demasiado confidenciales. La versidn final de la
encuesta se presenta en el Apéndice 1.

7. Idiomasy traducciones

La encuesta se redacté inicialmente en inglés, ya que este es el Unico idioma en
comun dentro del equipo piloto. Sin embargo, con el fin de recibir el mayor nimero de
contribuciones, ser lo mas inclusivo posible, evitar que algunas organizaciones participen en
la encuesta debido a la barrera del idioma y permitir que tantas organizaciones como sea
posible se expresen libremente en un idioma que manejen a la perfeccién, fue evidente la
necesidad de proporcionar traducciones en varios idiomas de la encuesta desde el comienzo
del proceso de redaccidn.

Teniendo en cuenta la base de datos de grupos de albinismo recibida del Mandato
de la ONU, asi como en la experiencia previa en la organizacién de la reunién de Paris, se
decidio traducir la encuesta a los idiomas francés, portugués y espaiol. Esta tarea fue
realizada por voluntarios; miembros de la Secretaria con la ayuda de un delegado de la
reunion de Paris, ninguno de los cuales es traductor profesional. La eleccién de traducir a un
nuimero limitado de idiomas también se basd en limitaciones financieras. La fase piloto de
GAA comenzé sin financiacién alguna. Cabe sefalar que, debido a la falta de tiempo, las
versiones en francés, portugués y espafiol de la encuesta no se probaron previamente antes
de que se lanzara el cuestionario.

8. Difusion de la encuesta

La encuesta se difundid por correo electrdnico utilizando las direcciones de contacto
contenidas en la base de datos existente. El primer correo electrénico fue enviado el 23 de
junio de 2020 para el lanzamiento de la encuesta. Se envié un segundo correo electrénico el
14 de julio de 2020 a aquellos grupos que aun no habian respondido. Se animé a todos los
destinatarios de la encuesta a compartir la informacién con todos los grupos con los que
estaban en contacto, ya que algunas organizaciones pueden no haber estado incluidas en la
base de datos existente.

Al comienzo de la fase piloto, la GAA nombrd los siguientes puntos de contacto

regionales (PCRs) seleccionados entre los delegados regionales de la reunion de Paris:

e Oeste & Centro de Africa: Nicodeme Hakizimana, Mouhamadou Bamba Diop

e Sur & Este de Africa: Nomasonto Grace Mazibuko, Overtsone Kondowe

e América del Norte: Donté Mickens

e Latinoamérica: Claudia Nudez

e Sur de Asia: Prakhar Deep Gupta

e Sudeste de Asia: Maizan Mohd Salleh
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o Este de Asia: Lei Xiao, Daisuke Ito

e Europa: Agnese Marchesini

e RED HPS: Donna Appell

e Maedio oriente: Burcu Cakir Keskin

e Oceania: Elizabeth Beales

e Pacifico: Sainimili Tawake

Se solicitd a estos PCRs que ayudaran a difundir la encuesta utilizando sus contactos

y su conocimiento de las interconexiones de los grupos de albinismo en sus respectivas

regiones. Vale la pena sefialar que los diferentes PCRs estan todos involucrados en grupos y
redes de albinismo regionales formales o informales en conocimiento del Equipo Piloto.

El lanzamiento de la encuesta mundial se publicé en la pagina de Facebook del Piloto
de GAA.

Una cantidad significativa de correos electrénicos enviados para la difusién de Ila
encuesta fueron bloqueados o rebotaron (debido a que las direcciones de correo electrénico
eran incorrectas o ya no estaban activas). Se hicieron todos los esfuerzos razonables para
resolver estas situaciones, incluyendo:

e Busqueda en linea de las nuevas direcciones de correo electrénico en caso de
haberlas.

e Ponerse en contacto con las organizaciones a través de sus paginas de
Facebook (Messenger) y formularios de contacto en linea.

e Contactar a las organizaciones a través de WhatsApp.

Podemos sefialar que varios grupos incluidos en la base de datos carecian de
direcciones de correo electrénico o informacion de contacto.

9. Recopilacion de encuestas

Se ofrecieron dos formas principales de participar en la encuesta a los posibles
contribuyentes. La principal y mas preferida a la hora de responder fue una version en linea
del cuestionario alojado en la muy conocida plataforma de encuestas "SurveyMonkey". Sin
embargo, también se adjuntd una versidn en PDF del cuestionario al correo electrénico de
lanzamiento de la encuesta para organizaciones con un servicio de Internet limitado o
inestable.

10. Fecha limite de entrega

La encuesta se lanzé6 el 23 de junio de 2020. La fecha limite de entrega inicial fue el
19 de julio de 2020. Aunque la mayoria de las respuestas se recibieron antes de esa fecha
limite, algunas respuestas se recibieron la semana siguiente y fueron aceptadas.
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11. Respuestas a la encuesta
11.1 Totales

Fueron recibidas 145 respuestas completas que abarcan 80 paises diferentes.

e Serecibieron 69 respuestas mediante de la versién en inglés de la encuesta.

e Serecibieron 41 respuestas a través de la versién en francés de la encuesta.

e Serecibieron 22 respuestas en espafiol.

e 13 respuestas fueron recibidas a través de la version en portugués de la
encuesta.

El indice de encuestas completadas fue satisfactorio. Las respuestas a las preguntas
sobre las organizaciones proporcionan informacion valiosa sobre la comunidad mundial de
albinismo. El Equipo Piloto confia en que los datos recopilados en la encuesta son
importantes y proporcionaran una base sélida para una mayor discusién en relacién con la
mision y la estructura de una alianza global.

El equipo fue flexible con respecto a cdmo se completd la encuesta. El objetivo era
lograr que la participacion fuera lo mas abierta posible. Todas las respuestas se ingresaron
en SurveyMonkey para su tabulacion y andlisis.

De las 145 respuestas completas:

e 134 se recibieron a través de SurveyMonkey.

e Serecibieron 10 respuestas por correo electrénico en un archivo adjunto con
las respuestas.

e Unarespuesta se recibio a través de WhatsApp.

11.2 indice de respuesta

De las 145 respuestas completas recibidas:

e Se recibieron 129 de organizaciones que ya figuran en la base de datos.
e Se recibieron 16 respuestas de organizaciones que no figuran en la base de
datos.

Cabe destacar que entre las 247 organizaciones enumeradas en la base de datos al
comienzo de la encuesta:

e 55 organizaciones no poseian direccion de correo electrénico de contacto.
e 8 organizaciones tenian una direccion de correo electrénico inactiva.
Por lo tanto, en la practica, solo se pudo hacer contacto por correo electrénico con
184 grupos de los 247 incluidos en la base de datos. Sin embargo, 5 organizaciones de las
cuales la base de datos no tenia una direccién de correo electrénico operativa finalmente

respondieron a la encuesta, indicando que recibieron la informacién a través de un canal
diferente al de los correos electrdnicos.

Consiguientemente, la tasa de respuestas entre las organizaciones conocidas
considerando los grupos a los que se podria llegar es de aproximadamente 129/189 = 68%.
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Suponemos que las principales razones por las cuales las organizaciones enumeradas
en la base de datos no respondieron a la encuesta podrian estar entre las siguientes:
e La organizacién ya no funciona.
e La organizacion es muy pequefia y carece de tiempo y/o recursos.
e La organizacidn no apoya el proyecto de alianza global.
e Barrera del idioma.
Deberia hacerse un mayor esfuerzo para contactar a las 58 organizaciones que no

pudieron ser contactadas directamente. Seria bueno descubrir si todavia estan en
funcionamiento y, de ser asi, cudl es la mejor forma de comunicarse con ellos.

Un enfoque similar podria tener sentido con el 32% de las organizaciones
enumeradas en nuestra base de datos que podrian ser contactadas directamente pero que
no participaron en la encuesta.

11.3 Respuestas incompletas

La encuesta disefiada en SurveyMonkey incluyd 4 paginas. Las respuestas se guardan
automaticamente al final de cada pdgina, lo que permitié a los encuestados detenerse en
medio del cuestionario y posponer sus respuestas al resto de las preguntas para mas
adelante. Cuando una respuesta no incluia respuestas a todas las preguntas obligatorias de
las cuatro paginas, se identificaba como incompleta.

La Secretaria se puso en contacto con todas las organizaciones cuya respuesta se
identificd como incompleta para alentarlos a terminar de completar la encuesta.

En total, 10 respuestas incompletas nunca se completaron, 9 de ellas solo incluyeron
una respuesta a la primera pregunta (direccion de correo electrénico de la persona que
respondio).

11.4 Respuestas tardias

Se recibieron muy pocas respuestas después de la fecha limite y, por lo tanto, no se
incluyeron en la encuesta. De todas maneras, dado que el Equipo Piloto de GAA identifica y
continda descubriendo nuevas organizaciones, la Secretaria se pone en contacto y comparte
la encuesta para actualizar la base de datos.

12. Regiones tomadas en consideracion para el analisis de las
respuestas

Dos preguntas incluidas en la encuesta llevaron a recopilar informacién geogréfica
de los encuestados sobre el pais de operacion y el pais de la sede. Para permitir un analisis
mas productivo y profundo de estas respuestas. Consideramos importante dividir el mundo
en regiones.

Esta division del mundo se realizé luego de analizar las respuestas recibidas. Se hizo
considerando los siguientes principios y criterios:

e Lista oficial de regiones geograficas utilizada por la Divisién de Estadistica de
las Naciones Unidas en sus publicaciones y bases de datos.
(https://unstats.un.org/unsd/methodology/m49/)
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e Necesidad de tener un numero suficientemente significativo de grupos en
cada regidn para la relevancia estadistica.

e Similitudes entre paises vecinos que no pertenecen a la misma region de la
ONU que llevan a hacer excepciones a la primera regla (principio ya aplicado
a la seleccién de delegados regionales para la reunion exploratoria de la
Alianza Global en Paris).

Se debe tener en cuenta que esta division del mundo difiere ligeramente de la que
se utilizd para la seleccién de los delegados regionales de la reunidn exploratoria de la
Alianza Global de Albinismo en Paris.

La Tabla II-1 muestra la composiciéon de cada regidn utilizada en los siguientes
capitulos de este informe. La Figura Il-1 a continuacién muestra estas diferentes regiones en
un mapa mundial

Region | Composicion

Asia e Estede Asia
e Sudeste de Asia
e Surde Asia

Europa e Este de Europa

e Norte de Europa
e Surde Europa

e Qeste de Europa

Este & Sur de Africa o Este de Africa (excepto Burundiy Ruanda)
e Sur de Africa
e Angola
Oeste & Centro de Africa e Oeste de Africa
o Centro de Africa (excepto Angola)
e Burundi
¢ Ruanda
Oeste de Asia & Norte de e Qeste de Asia
Africa e Norte de Africa
Latinoameérica & Caribe e Caribe

e Ameérica Central
e Sudamérica

América del Norte e Norte de América:

Oceania e Australia & Nueva Zelandia, Melanesia

Tabla II-1 - Composicion de las regiones consideradas en el andlisis de las respuestas
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No se recibidé respuesta de Asia Central, Micronesia y Polinesia. Por lo tanto, estas
subregiones del mundo no estan incluidas en ninguna de las regiones definidas
anteriormente.

Figura II-1 - Mapa del mundo que muestra la division en regiones como se considera en el andlisis de
respuesta

Los mapas en detalle de cada region se presentan en el Apéndice 2.

2021 - Alianza Global de Albinismo - Informe sobre la encuesta mundial 2020- Versién 1 12



Global
ALBINISM
Alliance

Capitulo lll Resultados de la encuesta -

Caracteristicas de la organizacion y su lider

Este capitulo informa los resultados de la encuesta con respecto a las caracteristicas
de la organizacién y su lider. Los datos proporcionan una descripcién general de la naturaleza
y las caracteristicas de las organizaciones de albinismo en todo el mundo y sus lideres. Para
cada caracteristica encuestada, este capitulo:

e Define la/s pregunta/s en relacidn con la organizacion y las caracteristicas del
lider,

e Indica el objetivo de la recopilacidon de datos de no ser evidente,

e Informa los resultados,

e Enumera las consideraciones para un estudio mas a fondo si es aplicable,

e |dentifica otras consideraciones importantes para la futura alianza que se
revelan en los datos.

El nimero total de respuestas a las preguntas sobre caracteristicas de la organizacion
es 146. El nimero total de respuestas a las caracteristicas del lider es 145. El Apéndice 1 es
la lista completa de preguntas de la encuesta.

1. Caracteristicas de la organizacion

1.1 Tipo de organizacion

A las personas encuestadas se les preguntd, “de las siguientes opciones, écudl
describe mejor a su organizacion?” (Seleccione solamente una opcion)” Las opciones
disponibles fueron:

e Organizacién a nivel local
e Organizacién a nivel nacional
e Federacion regional (varios paises dentro de un continente) y
e Otros
Conocer los tipos de organizaciones que tienen mas probabilidades de ser miembros

de una alianza global informara las decisiones sobre la estructura y la membresia de la futura
alianza. Se consideraron dos cuestiones al incluir esta pregunta en la encuesta.

e (Tendra la alianza grupos regionales en los que confiar o debera interactuar
directamente con grupos nacionales y locales?

e (Deberd la alianza lidiar con diferentes categorias de organizaciones, o
mayormente con un solo tipo?

Poco mas de tres cuartas partes de los encuestados (113) describieron sus
organizaciones como nacionales. 11 organizaciones respondieron que eran a nivel local. 5
organizaciones se describieron a si mismas como federaciones regionales. 17 respondieron
gue eran otro tipo de organizacién. Ver Figura lll-1 debajo.
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Otra Organizacién
12% Local 8%

Organizacion a
nivel nacional
77%

Figura lll-1 - Organizaciones por tipo

A las organizaciones que respondieron "otros" se les dio la oportunidad de
especificar su situacién. De las 17 organizaciones que eligieron esta respuesta:

III

e 8 de ellas utilizaron la palabra “internacional” en la descripcién de su grupo.
Basado en otros datos recopilados, tres de estos grupos parecen ser
relativamente pequefios. El resto de estos grupos varian mucho en tamafio,
presupuesto y mision.

e Una sola parece ser de hecho una federacion regional.

e Tres organizaciones parecen ser de hecho organizaciones nacionales.

e Dos organizaciones parecen ser una organizacion local (una de ellas se
descrine como una organizacion estatal dentro de un pais federal).

e Una organizacion podria ser considerada como un grupo nacional, aunque de
hecho es una comunidad en linea no registrada.

e Existe una organizacién que es un grupo de artistas que realizan actividades
sociales dentro de un pais.

e Hay una organizacién benéfica creada y administrada por un proveedor de
atencién médica que opera en un solo pais.

Los resultados de la encuesta indican que las organizaciones nacionales
probablemente constituirdn una mayoria significativa de los futuros miembros de la alianza.
Sin embargo, es muy probable que existan diferencias en la forma en que se estructuran las
organizaciones nacionales, como operan y su conexion con su comunidad a través del
desarrollo de sus programas. Se necesitan mas estudios para determinar si hay
subcategorias de organizaciones nacionales (por ejemplo, segun su misidén principal, su
membresia o el vinculo de su lider con el albinismo).

Los datos recolectados de parte de 113 encuestados que se describen a si mismos
como organizaciones nacionales muestran que:

e 29 paises tienen mds de un grupo que dice que son una organizacion nacional,
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e 52 paises estan cubiertos por una sola organizacién cada uno.

Las posibles explicaciones de la existencia de multiples organizaciones en un pais
pueden ser:

e organizaciones con diferentes objetivos.

e organizaciones que no abarcan todo el pais (categorizadas entre locales y
nacionales).

e dificultades en la colaboracién entre personas / grupos con objetivos
similares.

Existe una necesidad de estudios a futuro para comprender la razén por la que
multiples organizaciones nacionales operan en un solo pais y para comprender cudles son
las implicancias de esto para la futura alianza.

De manera mas general, la encuesta proporciond una buena descripcién de la
variedad de organizaciones que conformaran la futura membresia de la alianza. No
obstante, parece que se necesitarian mas estudios para obtener una imagen mas completa
y exhaustiva de la variedad de tipos de organizaciones. Esta informacién serd de gran utilidad
a la hora de tomar decisiones sobre los diferentes tipos de miembros.

1.2  Area geogréfica de operacion

A las personas encuestadas se les preguntdé, “Indique el pais donde se encuentra su
organizacion o donde tiene su sede central” e “Indique el pais o paises en los que interviene
su organizacion.”

Se identificaron tres razones para averiguar donde operan las organizaciones de
albinismo:

e Para definir areas cubiertas y no cubiertas.
e Paratener una idea del nimero de organizaciones por pais y region.

e Con la finalidad de poseer una imagen mas precisa de la situacién dado que la
distribucidn de las organizaciones de albinismo en el mundo es un factor que se tiene
en cuenta al dividir el mundo en regiones (con Personas de Contacto Regionales) para
el funcionamiento de una futura alianza.

Las organizaciones de albinismo que participaron en la encuesta operan en 80 paises
en 6 continentes. 10 paises enumerados en la base de datos (antes del lanzamiento del
cuestionario) no estan incluidos en la encuesta porque las organizaciones correspondientes
no respondieron. Estos paises son los siguientes: Republica Checa, Haiti, Irdn, Jordania,
Rumania, Samoa, Somalia, Suecia, Taiwan y Uruguay.

Vale la pena sefialar que una organizacidn con sede en Rusia declaré que opera
también en "paises postsoviéticos". Esto significa que esta organizacidn técnicamente podria
estar operando en hasta 15 paises diferentes. Las aclaraciones recibidas tras la presentacién
de su respuesta indican que la gran mayoria de sus miembros viven en Rusia. Por este
motivo, en este informe se decidid tener en cuenta Unicamente a Rusia como pais de
funcionamiento de esta organizacion. Se necesitaran mas intercambios para tener una mejor
idea del drea geografica de operacidn de esta organizacion.

El mapa a continuacion muestra los paises en los que operan los grupos de albinismo.
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Figura 1lI-2 - Mapa de paises donde operan las organizaciones de albinismo

Los datos muestran, como se menciond en la seccidn 1.1 anterior, que hay varios
paises en los que operan dos o mas organizaciones de albinismo. Es importante sefialar, aqui,
gue en la encuesta no se proporciond una definicidn de lo que significa "operativo", y existen
buenas razones para pensar que las diferentes respuestas recibidas se basaron en varias
interpretaciones de este término. Es razonable pensar que las organizaciones que
enumeraron varios paises de operacidn podrian incluirse en una de las siguientes
situaciones:

e Organizaciones internacionales que ejecutan programas / actividades en
diferentes paises.

e Organizaciones nacionales al servicio no solo de la comunidad de albinismo
de su propio pais, sino también de personas con albinismo basadas en
regiones de paises vecinos que comparten el mismo idioma y/o cultura.

e Organizaciones de albinismo cuyas sedes no estan ubicadas en el pais donde
la organizacidn opera principalmente. En ese caso, el pais donde se encuentra
su sede podria aparecer como otro pais de operacién porque la organizacién
podria estar llevando a cabo actividades de sensibilizacién, recaudacion de
fondos y relaciones publicas en ese pais.

e Organizaciones nacionales que colaboran con organizaciones de albinismo de
otros paises y, por tanto, consideran que su area geografica de actuacién
trasciende las fronteras de su propio pais. Esta situacién es obviamente la de
varios encuestados, dado que el nombre de las organizaciones
correspondientes sugiere claramente que son grupos nacionales al servicio de
la comunidad de albinismo de su propio pais (por ejemplo, "organizacion
nacional de albinismo de [nombre del pais]").

El siguiente mapa muestra el nimero de organizaciones que operan en cada uno de
los paises cubiertos por la encuesta.
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Figura IlI-3 - Mapa que indica el numero de organizaciones que operan en cada uno de los paises cubiertos
por la encuesta

En el futuro se estudiardn mas opciones para disefiar un mapa mas preciso del area
geografica de operacidon de las diferentes organizaciones de albinismo en todo el mundo.

La encuesta también pidié6 a las personas que "indiquen el pais donde su
organizacion esta establecida o tiene su sede".

Las respuestas muestran que una gran mayoria de organizaciones (94%) estan
registradas y tienen su sede en el pais (o uno de los paises) donde operan. Corresponden a
grupos locales y nacionales. Sin embargo, se encontraron nueve excepciones: Cinco de ellas
con sede en América del Norte y cuatro en Europa. Las nueve organizaciones operan
también en S&E de Africa y/u O & C de Africa. Dos de las nueve también desarrollan alguna
actividad en el pais europeo donde estan registrados

Entre esas nueve organizaciones:

e 4 se clasificaron como organizaciones nacionales, 3 de ellas declararon no
tener personal remunerado y 2 de ellas tienen un presupuesto muy limitado.

e 4 se clasificaron como organizaciones internacionales, 3 de ellas declararon
tener personal remunerado.

e Una de las organizaciones eligio "Federacion regional" y declaré tener
personal remunerado.

Al momento de revisar las respuestas proporcionadas por estas 9 organizaciones a
las diferentes preguntas de la encuesta y en funcién de la informacién adicional recopilada
en sitios web y paginas de redes sociales, parece que algunas de las respuestas
probablemente sean errdneas. Seria aconsejable ponerse en contacto con estas
organizaciones para comprender exactamente a qué tipo de organizacién pertenecen
realmente.
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Es interesante notar que estas organizaciones operan en paises donde una o varias
organizaciones de albinismo ya tienen su sede y operan. Seria Gtil averiguar qué tipo de
colaboracién podria existir en estos paises entre las dos categorias de organizaciones (con o
sin sede en el pais de operacion).

En base en la division del mundo en regiones presentada en el Capitulo Il, y para
permitir un andlisis mas completo en el marco de este informe, cada una de las 146
organizaciones que respondieron a la encuesta estaba asociada a una region determinada,
dependiendo del pais o paises donde opera. La Tabla IlI-1 a continuacién muestra el
resultado de la distribucidon por regiones de las organizaciones que participaron en la
encuesta.

Region donde | Organizaciones | Organizaciones Total de Numero de
opera nuevas que ya figuran organizaciones paises
en la base de que respondieron | representados
datos a la encuesta
Asia 2 8 10 10
Europa 1 12 13 13
Este & Sur de 4 33 37 13
Africa*
Oeste & 3 45 48 22
Centro de
Africa**
Oeste de Asia 0 4 4 4
& Norte de
Africa
Latinoamérica 6 22 28 13
& Caribe
América del 0 3 3 2
Norte
Oceania 0 3 3 3
Totales 16 130 146 80

Tabla Ill-1 - Informacidn sobre organizaciones de albinismo por regién

* 3 organizaciones encuestadas aqui operan tanto en Oeste & Centro de Africa como en Este & Sur
de Africa.

** 2 organizaciones contadas aqui operan tanto en Oeste & Centro de Africa como en Europa.

Pareceria ser que el nUmero total de organizaciones de Oceania, América del Norte
y Oeste de Asia & Norte de Africa es relativamente pequefio. Por razones de relevancia
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estadistica, el andlisis de las respuestas recibidas de estas regiones realizado mas adelante
en este capitulo serd limitado.

Las areas actualmente no cubiertas o poco cubiertas por las organizaciones de

albinismo son:

Sur & Este de Europa

Pacifico (Melanesia, Micronesia y Polinesia)
América Central

Asia Central

Norte de Africa & Oeste de Asia

Sur, Este & Sudeste de Asia

Debemos sefialar que algunos paises grandes (geograficamente y/o en términos de
poblacién) tienen solo uno o dos grupos nacionales. La futura alianza estaria bien orientada
para determinar si estas organizaciones estan enfrentando dificultades para cubrir a toda la
poblacion de su pais y, de no ser asi, cdmo manejan una gran poblacion y/o geografia. Los
paises a analizar podrian ser: China, Indonesia, India, Pakistdn, Estados Unidos, Brasil,
Nigeria, Rusia, México, Canada, Australia.

1.3 Tiempo de operacion

Se les pregunté a los encuestados, “¢En qué afio comenzo sus operaciones su
organizacion? (Marcar una sola opcion)” Las posibles respuestas fueron:

Pre-1990

1991-2000
2001-2010
2011-2016
2017-2020

La Figura lll-4 muestra el nimero de organizaciones de albinismo por periodo de
tiempo en funcionamiento segun el afio en que comenzaron a operar.
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Figura I11-4 - Numero de organizaciones de albinismo por tiempo de funcionamiento / evolucién del nimero
de organizaciones creadas a lo largo de las ultimas décadas

La Figura llI-4 demuestra el crecimiento constante de las organizaciones de albinismo
durante las Ultimas cuatro décadas. Se produjo un rapido crecimiento en las décadas de 2000
y 2010, incluidas 36 organizaciones que comenzaron a operar desde 2017. Es interesante
notar que el nimero de organizaciones de albinismo se ha duplicado desde 2010. Gran parte
de este crecimiento se produjo después de que se estableciera la antigua World Albinism
Alliance (Ver Capitulo 112).

La Figura Ill-4 también demuestra una amplia gama en el nimero de afos de
operaciones entre los miembros potenciales de la futura alianza. Habra un numero
significativo de organizaciones miembros con poca experiencia y un namero significativo con
muchos afios de experiencia.

El tiempo que una organizacién ha estado operando es potencialmente un indicador
de madurez y sostenibilidad organizacional. Sin embargo, las organizaciones crecen vy
maduran a diferentes ritmos dependiendo de muchos factores, incluidos los recursos
humanos y financieros disponibles.

El liderazgo de la futura alianza debe tener en cuenta la diversidad entre los
miembros potenciales con respecto a:
® su experiencia,
e su etapa de desarrollo,
e sus necesidades organizativas,

e su capacidad para dedicar tiempo a participar en las actividades de la futura
alianza,

Un analisis del tiempo de operacidn por regién revela que:

e |os primeros anos de operaciones de las organizaciones de albinismo en
América Latina y Asia son mas tardios que en general.
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e el primer afio de operaciones en Europa es anterior a la general.
1.4 Estado de registro

La pregunta a los encuestados fue, “¢Estd su organizacion legalmente constituida?
Legalmente constituida significa que una organizacion gubernamental o civica ha
otorgado una aprobacion formal por escrito que hace de su grupo una entidad legal con
plena capacidad legal”. Las posibles respuestas fueron:

o §j
e No

e Entramite

Al preguntar sobre el estado de registro, el equipo queria obtener una descripcién
general de cdmo esto podria ser un factor a tener en cuenta al definir las categorias de
membresia de la futura alianza. El equipo también queria saber si el estado de registro
contribuiria a comprender el grado de madurez de cada organizacion.

La Figura lll-5 a continuacion resume el estado de registro de las 146 organizaciones
encuestadas. Aproximadamente tres cuartos (111) de los grupos informaron que estan
registrados. 21 grupos no estan registrados y 14 estdn en proceso de registrarse.

No registrada
14%

Registrada
76%

Figura llI-5 - Estado de registro de las organizaciones de albinismo

La proporcion de organizaciones no registradas y en las cuales el registro estd en
proceso generalmente tiene su correlato con la edad del grupo, como se ilustra en la Figura
1-6.
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Figura IlI-6 - Estado de registro de las organizaciones de albinismo por niimero de afios en funcionamiento
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Figura IlI-7 - Estado de registro de organizaciones de albinismo por region

Un alto porcentaje de encuestados que informaron que sus organizaciones estan
registradas indica un nivel serio de compromiso con la comunidad de albinismo en todo el
mundo y sugiere que la mayoria de los grupos han creado estructuras organizativas
formales. Como se ilustra en la Figura IlI-7 arriba mencionada, los datos muestran que el
porcentaje de organizaciones registradas es constantemente alto en todas las regiones,
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excepto en América Latina y el Caribe, donde 14 organizaciones (50%) no estan registradas
en comparacion con solo el 14% de todas las organizaciones en todo el mundo.

Determinar si existe una razon por la que existe un mayor porcentaje de
organizaciones no registradas en América Latina y el Caribe es un tema de interés.
Aproximadamente el 71% de las organizaciones de América Latina y el Caribe comenzaron a
operar a partir de 2011 en comparacién con el 56% de todas las organizaciones de albinismo
en todo el mundo. El 66% de todas las organizaciones de albinismo que iniciaron operaciones
desde 2011 hasta el presente estan registradas, el 20% no estan registradas y el 13% estan
en proceso en comparacion con el 43% registradas, el 50% no registradas y el 7% en proceso
en América Latina y el Caribe. Parece razonable pensar que el proceso de registro puede
diferir mucho de un pais a otro con restricciones muy variables que cumplir, incluidos los
costos cobrados por las autoridades estatales. Es muy probable que estos diferentes factores
contribuyan a explicar, al menos parcialmente, la situacion observada.

En un sentido mas amplio, el alto porcentaje de organizaciones registradas es una
indicacién positiva de que muchos grupos pueden tener el potencial de ser gestionados
profesionalmente y ser sostenibles. La futura alianza debera considerar que,
independientemente del estado de registro, las organizaciones variaran en su nivel de
desarrollo y profesionalismo.

1.5 Presupuesto

A los encuestados se les hicieron las dos preguntas siguientes sobre presupuestos.

e “¢Tiene un presupuesto operativo anual?” Si, No.
e “En el caso de responder “Si”, écudl es el monto total de su ultimo
presupuesto anual? (en su moneda local)”.

Se incluyeron preguntas sobre el presupuesto de la organizacion en la encuesta para:

e tener unaidea del tamaio y la sostenibilidad de cada organizacién,

e conocer el grado de desarrollo / madurez de las organizaciones, asumiendo
gue una organizacién bien estructurada y operativa deberia tener un
presupuesto operativo, y

e paraaveriguar en qué lugar estan disponibles los recursos financieros y dénde
son mas necesarios.

En la encuesta no se dio una definicién de un presupuesto operativo anual, y ninguno
de los encuestados pidié aclaraciones antes de enviar sus respuestas. Sin embargo, a medida
gue empezaron a llegar las respuestas, el equipo que gestionaba la encuesta noté sefiales
gue dejaban ver cierta confusidn con respecto a la definiciéon de un presupuesto operativo
anual.

Algunas organizaciones declararon que no tenian ningln presupuesto operativo
aunque:

e han estado trabajando durante muchos afos,

e y/o se sabe que son organizaciones regularmente activas y que realizan
multiples actividades cada afo.
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Ademads, en varias respuestas de organizaciones que afirman tener un presupuesto
operativo, el monto compartido del dltimo presupuesto parecia ilégico, demasiado bajo o
demasiado alto, o ambiguo segin la moneda.

Por estas razones, el equipo de la encuesta decidié contactar a los encuestados para
aclarar la informacién presentada, con el objetivo de alcanzar un mayor grado de
confiabilidad de los datos recopilados y de las conclusiones extraidas en base a estos datos.

Se identificaron un total de 47 respuestas complicadas en este sentido o
potencialmente problematicas. De ese total hubo 31 respuestas de las cuales se recibié una
aclaracion por parte del encuestado. En la mayoria de los casos (alrededor de 2/3), la
respuesta inicial se mantuvo sin cambios.

Cabe mencionar que, al volver a contactar a algunos de los encuestados y tratar de
aclarar sus respuestas sobre el hecho de tener un presupuesto operativo, pero también
sobre el monto de su ultimo presupuesto, varias organizaciones explicaron que les era
imposible compartir una cantidad ya que “cambia cada afio segun las actividades que se
estan realizando”.

Los resultados de la encuesta sacaron a la luz los siguientes hechos.

e 84 organizaciones (58%) informaron tener un presupuesto operativo anual.

e 62 organizaciones (42%) dijeron que no tenian un presupuesto operativo
anual.

El hecho de que alrededor del 40% de las organizaciones encuestadas no tenga
presupuesto operativo muestra que un numero significativo de futuros miembros
potenciales de la alianza probablemente podrian beneficiarse del apoyo de pares para
ayudarlos a avanzar hacia la sostenibilidad mediante el establecimiento de presupuestos
operativos.

Es interesante notar que en el proceso de desarrollo de una organizacién, la
construccién de un presupuesto operativo parece ser el paso siguiente que viene después
de registrarse. Ninguna organizacién que dijo no estar registrada tiene presupuesto.

El andlisis de las respuestas muestra una correlacidn directa entre las organizaciones
gue tienen un presupuesto anual y el tiempo desde el que vienen trabajando. Todas las
organizaciones que comenzaron a operar antes de 1991 tienen presupuestos. Solo el 38%
de las organizaciones cuyas operaciones comenzaron entre 2017 y 2020 tienen un
presupuesto.

La Tabla IlI-2 a continuacién resume los datos recopilados de las organizaciones.

Tiene un presupuesto ’ No tiene un presupuesto

Pre-1990 100% 0%

1991-2000 77% 23%
2001-2010 73% 27%
2011-2016 47% 53%
2017-2020 39% 61%

Tabla IlI-2 - Presupuesto por aiio de inicio de funcionamiento
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La Figura IlI-8 a continuaciéon, muestra el desglose de las organizaciones con
presupuestos por region.
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Figura I1I-8 - Desglose de las organizaciones de albinismo con presupuestos por region

Los datos muestran que no existe una correlaciéon clara entre el hecho de que una
organizacién tiene un presupuesto operativo y el pais de operacion. El equilibrio entre las
dos categorias (con o sin presupuesto operativo) no es el mismo de una regién a otra. La
proporcidon general de aproximadamente el 60% de organizaciones con presupuestos y el
40% sin presupuestos se aplica a muchas regiones. Sin embargo, es interesante observar que
mas del 80% de las organizaciones del Oeste & Centro de Africa tienen presupuestos
operativos (38/46), mientras que la regién vecina del Este & Sur de Africa muestra una tasa
de alrededor del 60%. La situacién en América Latina y el Caribe también se destaca por
tener una tasa excepcionalmente baja de organizaciones que tienen un presupuesto
operativo anual (4/28).

Al considerar los presupuestos de las organizaciones de albinismo, es importante
tener en cuenta que el trabajo voluntario podria incluirse en estos presupuestos, pero lo
mas probable es que no lo esté, aunque es un recurso clave para las actividades de estas
organizaciones. Esta opinidn esta respaldada por el hecho de que solo aproximadamente la
mitad de las organizaciones con presupuestos tienen personal remunerado. Esta claro que
todas las organizaciones dependen de la mano de obra voluntaria, en particular las que no
tienen presupuesto.

Al aclarar las respuestas a la pregunta sobre el presupuesto y durante las pruebas
preliminares de la encuesta, salio a la luz que algunas de las organizaciones que no tienen
presupuestos operativos tienen presupuestos especificos para proyectos, algunos de los
cuales se financian mediante solicitudes especificas de donaciones.
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Se dificulta hacer un andlisis significativo de los presupuestos de las organizaciones
de albinismo debido a las muchas monedas diferentes que se utilizan. Incluso cuando los
datos estan estandarizados a una moneda comun, es dificil medir el valor relativo de los
montos debido a las grandes diferencias en las economias de los paises representados. Sin
embargo, es justo decir que independientemente de las dificultades requeridas para hacer
una comparacién detallada de los diferentes presupuestos, se pueden hacer algunas
comparaciones generales y sacar conclusiones.

84 organizaciones compartieron su ultimo presupuesto operativo anual o un
promedio de sus ultimos presupuestos anuales. Estas cifras se convirtieron a ddlares
estadounidenses (USD) utilizando el tipo de cambio del 17 de enero de 2021. Esto permitio
cierto grado de analisis y comparacién teniendo en cuenta las limitaciones mencionadas
anteriormente.

En resumen, la encuesta arrojo lo siguiente:

e 22 organizaciones tienen un presupuesto superior a USD 95000.

e 17 organizaciones tienen un presupuesto de entre USD 40000 y USD 95000.
e 18 organizaciones tienen un presupuesto de entre USD 15000 y USD 40000.
e 16 organizaciones tienen un presupuesto de entre USD 5000 y USD 15000.

e 11 organizaciones tienen un presupuesto inferior a USD 5000.

La Tabla 1ll-3 a continuacién ofrece una descripcién completa de las respuestas
recibidas.

Superior | Entre = Entre Entre Menora Total de Total de
a uUsD usbD usbD USD USD 5000 | organizaciones | respuestas
95000 | 40000 15000 @ 5000y con ala
yUSD | yUSD USD presupuesto encuesta
95000 | 40000 @ 15000
Asia
Europa 1 2 2 3 1 9 13
E&Sde 13 2 5 1 1 22 37
Africa
O & Cde 6 13 9 9 4 41 48
Africa
O de Asia & N 2 2 4
de Africa
Latinoamérica 1 2 4% 28
& Caribe
América del 2 1 3 3
Norte
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Oceania 2 2 3
Totales 22 17 18 16 11 85 146

Tabla Il1-3 - Presupuestos operativos de organizaciones de albinismo por region

* Hubo una organizacién que declard tener un presupuesto operativo anual, pero menciond que era
“variable” y, por lo tanto, no compartié ningln monto.

Se pueden hacer algunas observaciones generales basadas en las respuestas
recibidas.

e La mayoria de las organizaciones con un presupuesto anual de mas de USD
40000 operan en el Oeste, Centro, Este o Sur de Africa (34 de 39).

e Parece haber una cierta correlacion entre el nimero de afios de
funcionamiento y el monto del presupuesto operativo anual. Un ejemplo de
la situacion es la region de América Latina y el Caribe donde solo 4 de las 28
organizaciones declaran tener un presupuesto anual, y el presupuesto mads
alto esta entre USD 5000 y USD 15000.

e En los paises donde hay varios grupos de albinismo que afirman ser
organizaciones nacionales, parece comun tener una organizacién con un
presupuesto anual mucho mas alto que las demas.

En un estudio posterior, podria ser interesante conocer las diferentes fuentes de
financiamiento a las que las organizaciones de albinismo logran acceder por paises /
regiones y proyectos y, dadas las obvias diferencias presupuestarias, recopilar y compartir
las mejores practicas de recaudacion de fondos entre las organizaciones.

Como se menciond anteriormente, probablemente no seria razonable hacer
comparaciones entre los diferentes presupuestos y sacar mas conclusiones, ya que
probablemente carecerian de confiabilidad.

1.6 Personal remunerado

A los encuestados se les preguntd, “é Tiene personal que reciba pagos?” Las posibles
respuestas fueron "Si" y "No".

Se recopilaron datos sobre el personal asalariado:

e para tener una idea mas clara de los recursos disponibles para los futuros
miembros de la alianza,

e para averiguar qué diferencias existen, si es que existen, entre las
organizaciones de albinismo con respecto al personal remunerado, y

e reunir informacién adicional que pueda indicar la madurez y sostenibilidad de
cada organizacion.

Las respuestas recibidas muestran que:

e 46 organizaciones (32%) tienen personal remunerado.

e 100 organizaciones (68%) no tienen personal remunerado.
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La Figura IlI-9 a continuacion, muestra el desglose de las organizaciones con personal
remunerado por region.
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Figura IlI-9 - Organizaciones de albinismo con personal remunerado por region

Los datos muestran que:

e Las 46 organizaciones con personal remunerado son parte de las 84 organizaciones
con un presupuesto operativo anual. Representan el 53% de esta ultima categoria.

e 42 de las 46 organizaciones con personal remunerado operan en Africa (Regiones
Oeste, Centro, Oeste y Sur) con la excepciéon del Norte de Africa. De estas 42
organizaciones, 6 tienen su sede en Europa o en América del Norte.

e Las 3 organizaciones restantes con personal remunerado operan en los siguientes
paises: Estados Unidos y Canada, China y Fiji.

e Ademas de estas 3 excepciones y fuera de Africa, todas las organizaciones de
albinismo operan confiando exclusivamente en voluntarios.

2. Federaciones regionales

Una de las posibles respuestas a la pregunta sobre "categoria de organizacién" que
figura en el cuestionario fue "federacién regional". Aunque no se dio una definicién de lo
gue es exactamente una federacidn regional (aparte de “varios paises dentro de un
continente”), la intencion del Equipo Piloto de GAA fue identificar organizaciones cuya
membresia estd compuesta por grupos nacionales (y locales), representando asi la
comunidad de albinismo de una determinada regién del mundo (continente, subcontinente)
y en cierta medida facilitando la coordinacién entre los miembros.

Cinco organizaciones respondieron al cuestionario diciendo que son federaciones
regionales. Sin embargo, al revisar las respuestas proporcionadas por estas organizaciones,
parece que solo un numero limitado podria corresponder a nuestra definicion de una
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federacién regional. Las tablas a continuacién resumen las cinco respuestas recibidas. La
linea "comentarios" sugiere el caso de si la organizacion realmente entra en la categoria de
federacién regional.

Respuesta 1

Paises de operacién Etiopia, Ghana, Namibia, Sierra Leona, Uganda,
Regiones donde opera Oeste & Centro de Africa

Pais donde tiene su sede Estados Unidos

Estado de registro Registrada legalmente

Tiene presupuesto operativo | si
anual

Tiene personal pago Si

Comenzd sus operaciones en 2001-2010

Comentarios El nombre de la organizacion y las caracteristicas no
parecen confirmar que se trata de una federacion
regional, sino mas bien de una ONG internacional que
opera en varios paises del continente africano.

Tabla Ill-4 - Federacion regional - Detalles de la respuesta 1

Respuesta 2

Paises de operacion Argentina, Chile, Ecuador, Espana, Estados Unidos,
Panamd, Paraguay, Peru, Uruguay, Venezuela, Colombia

Regiones donde opera Latinoamérica:
Pais donde tiene su sede México
Estado de registro No registrada legalmente

Tiene presupuesto operativo | no
anual

Tiene personal pago no

Comenzd sus operaciones en | 2017-2020

Comentarios El nombre de la organizacién y las caracteristicas indican
gue esta organizacion es mas probablemente una red
social que una federacion regional.

Tabla I1I-5 - Federacion regional - Detalles de la respuesta 2
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Respuesta 3

Paises de operacién

Europa en general, Bélgica, Dinamarca, Finlandia,
Francia, Alemania, Irlanda, Italia, Noruega, Polonia,
Espana, Suecia, Suiza, Paises Bajos, Turquia, Reino Unido

Regiones donde opera

Europa

Pais donde tiene su sede

Europa

Estado de registro

No registrada legalmente

Tiene presupuesto operativo | no

anual

Tiene personal pago no
Comenzd sus operaciones en | 2011-2016

Comentarios

El nombre y las caracteristicas de la organizacion
parecen confirmar que se trata de una federacion
regional.

Tabla I11-6 - Federacion regional - Detalles de la respuesta 3

Respuesta 4

Paises de operacién

Benin, Burkina Faso, Costa de Marfil, Gambia, Guinea,
Guinea-Bissau, Mali, Niger, Nigeria, Senegal, Sierra
Leona, Togo

Regiones donde opera

Oeste de Africa

Pais donde tiene su sede

Senegal

Estado de registro

Registrada legalmente

Tiene presupuesto operativo | no

anual

Tiene personal pago no
Comenzd sus operaciones en | 2017-2020

Comentarios

El nombre y las caracteristicas de la organizacion
parecen confirmar que se trata de una federacion
regional.

Tabla I11-7 - Federacion regional - Detalles de la respuesta 4
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Respuesta 5

Paises de operacién Argentina, Colombia, Ecuador, Guatemala, México
Regiones donde opera Latinoamérica:
Pais donde tiene su sede México
Estado de registro Legalizacidn en tramite
Tiene presupuesto operativo | no
anual
Tiene personal pago no
Comenzd sus operaciones en 2001-2010
Comentarios El nombre y las caracteristicas de la organizacion

sugieren que lo mas probable es que entre en la

categoria de federacion regional.

Tabla I11-8 - Federacion regional - Detalles de la respuesta 5

Entre las organizaciones que respondieron a la pregunta sobre “categoria de
organizacién” eligiendo la opcidén “otra”, una de ellas se presentd como una “organizaciéon
subregional”. Sus caracteristicas parecen indicar que, de hecho, entra en la categoria de
federacién regional. Las respuestas se muestran en la Tabla lll-9 a continuacidn.

Respuesta 6

Paises de operacion Burundi, Camerun, Congo Brazzaville, Gabdn, RD
Congo, Republica Centroafricana, Ruanda

Regiones donde opera Centro de Africa
Pais donde tiene su sede Camerun
Estado de registro Legalizacidn en tramite

Tiene presupuesto operativo no
anual

Tiene personal pago no

Comenzo sus operaciones en 2017-2020

Tabla I11-9 - Federacion regional - Detalles de la respuesta 6

Vale la pena sefialar que la region de América del Norte (Bermudas, Canad3,
Groenlandia, San Pedro y Miqueldn, Estados Unidos de América) incluye un numero
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extremadamente limitado de paises, de los cuales dos paises solo cubren a la mayor parte
de la poblacién de la regidn: Estados Unidos y Canadd Una de las organizaciones nacionales
qgue respondio al cuestionario opera en estos dos paises y, por lo tanto, podria tener que ser
considerada también como un tipo de federacidon regional. La Tabla I1lI-10 a continuacién
muestra las respuestas.

Respuesta 7

Paises de operacion Estados Unidos y Canada
Regiones donde opera América del Norte

Pais donde tiene su sede Estados Unidos

Estado de registro Registrada legalmente
Tiene presupuesto operativo anual Si

Tiene personal pago Si

Comenzd sus operaciones en Pre-1990

Tabla I11-10 - Federacion regional - Detalles de la respuesta 7

En conclusion, entre las 146 respuestas, se identificaron 5 organizaciones que
corresponden a federaciones regionales. Cubren las siguientes regiones: Europa, América
Latina, América del Norte, Oeste y Centro de Africa. Sin embargo, la informacién
proporcionada no es suficiente para evaluar su grado de madurez y el alcance de sus
acciones.

Asimismo, parece que existe una organizacion correspondiente a una federacion
regional del continente africano creada recientemente que no participé en la encuesta por
motivos que desconocemos (ver Capitulo 113).

Por lo tanto, parece existir cierto grado de coordinacidn a nivel regional dentro de la
comunidad global de albinismo. De todas maneras, la informacién recopilada a través de la
encuesta es demasiado limitada para tener un retrato completo de la forma en que la
comunidad esta estructurada en federaciones regionales. Dado que este tema
probablemente juega un papel importante en las decisiones sobre la estructura de la futura
alianza, se necesita un estudio especifico dedicado a las federaciones regionales.

3. Caracteristicas del lider

Se requirid a los encuestados que identificaran al lider de la organizacion y
proporcionaran algunas caracteristicas de esa persona. No se proporciond una definicién
especifica de lider. Por lo tanto, en situaciones en las que, por ejemplo, hay un presidente
de la junta y un director ejecutivo, la organizacién tiene la libertad de designar a la persona
gue prefiera para los fines de la encuesta.
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3.1 Tratamiento

Se pidié a los encuestados que proporcionaran el titulo de lider de la organizacién.
Las opciones eran "Sra., Sr., Srta. y Otro". Los datos recopilados se muestran en la Figura
[11-10 a continuacion.

Sra, Srta.

45% Sr.

52%

Figura IlI-10 - Género / titulo de los lideres de la organizacién de albinismo

La encuesta no incluyd un espacio para especificar cual era el titulo para quienes
eligieron “Otro”. Sin embargo, la informacién proporcionada a lo largo de la encuesta por
las cuatro personas encuestadas que eligieron esa opcion, dejé en claro si el lider era un
hombre o una mujer. Teniendo en cuenta dicha informacidn y el titulo como una indicacién
de género, como se muestra en la Figura llI-10 de arriba, los datos muestran que el liderazgo
de los representantes de organizaciones potenciales es mas o menos parejo, con 54%
hombres y 46% mujeres.

3.2 Edad

Se pidié a los encuestados que pusieran la edad del lider de la organizacion
seleccionando uno de los siguientes cinco rangos de edades:

e Menos de 18 afios
e De 18 a 24 afios
e De 252a39afos
e De40a59afios

e Mayor de 60 aiios.
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Figura IlI-11 - Edad de los lideres de la organizacion de albinismo

Los datos de la Figura IlI-11 de arriba, muestran la diversidad de edades entre todos
los lideres de organizaciones de albinismo en todo el mundo.

El andlisis por regién indica que:

e Los lideres asidticos son generalmente mas jovenes en comparacién con los
lideres de otras regiones del mundo.

e Los lideres de Europa, Latinoamérica y Caribe son generalmente mayores en
comparacion con todos los lideres.

Por tanto, ninguna conclusién que surja de estas observaciones parece obvia en esta
etapa.

3.3 Cantidad de afnos en el cargo

Se le preguntd a los encuestados, “éCudntos anos ha prestado servicios esta
persona como presidente de su organizacion?”, mediante la seleccidon de uno de los cuatro
rangos posibles en afos.

Como se muestra a continuacién en la Figura IlI-12, se dio la posibilidad de elegir
entre cuatro opciones diferentes.
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Menos de 2 afios
17%

Mas de 10 afios
26%

2 a5 afios
32%

Figura 1lI-12 - Lideres de organizaciones de albinismo: Cantidad de afios en el cargo

Los datos muestran un rango de antigliedad en el servicio. Aproximadamente la
mitad de los lideres han estado en sus posiciones durante mas de 6 afios, lo que sugiere un
compromiso significativo con el servicio y demuestra que estos lideres tienen una
experiencia significativa. Solo se observan pequefias diferencias al analizar la duracién del
mandato del lider por regién, excepto para América Latina y Caribe. Los lideres de América
Latina y Caribe por lo general han tenido periodos mas breves en comparacién con todas las
organizaciones. Esto puede deberse al hecho de que las organizaciones de América Latinay
Caribe no llevan tanto tiempo en funcionamiento en comparacién a todas las organizaciones
de albinismo.

Un estudio adicional para examinar la permanencia de los lideres, las tasas de
rotacién y la planificacién de la sucesidn pueden proporcionar mas informacién para
informar a la futura alianza.

3.4 Relaciéon con el albinismo

La pregunta hacia los encuestados fue la siguiente: “¢Cudl es su relacion principal
con el albinismo?” Se pidid a los encuestados que seleccionaran una opcion de una lista de
diez posibles relaciones.

Relacidon con el albinismo Cantidad
de
respuestas
Persona con albinismo 106
Padre/madre de una persona con albinismo 19
Abuelo/Abuela de una persona con albinismo 0
Pareja de una persona con albinismo 1
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Hermano/hermana de una persona con albinismo

Hijo/hija de una persona con albinismo

Amigo/amiga de una persona con albinismo

Experto en derechos humanos

Profesional de la salud

N[ |l W|R]|R

Investigador

Tabla 1ll-11 - Relacion del lider con el albinismo

La Tabla lll-11 de arriba muestra que los lideres de la organizacidn tienen una relacién
extraordinariamente fuerte con el albinismo. Mas del 70% (106 de 145) de los lideres de
organizaciones son personas con albinismo. Aproximadamente el 15% (22 de 145) de los
lideres de organizaciones son familiares de personas con albinismo. El 15% restante de los
lideres de la organizacién son amigos de personas con albinismo o profesionales.

Es interesante notar que alrededor del 5% (8 de 145) de las organizaciones de
albinismo estan dirigidas por profesionales de la salud, excepto una que trabaja en Africa.
Seria prudente que el piloto de la Alianza investigara la estructura, los objetivos y el modo
de trabajo de estas organizaciones, asi como qué factores llevaron a su creacién y en qué
medida su experiencia y mejores practicas podrian ser Utiles en otros paises / partes del
mundo.
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Capitulo IV Consideraciones sobre el idioma

La Alianza Global de Albinismo tiene como objetivo convertirse en una organizaciéon
internacional que interactla con las partes interesadas de todas las regiones del mundo.
Ademas, se espera el hecho de que ser la voz de la comunidad de albinismo a nivel mundial
esté entre las misiones futuras de la alianza. Por lo tanto, la Alianza Global de Albinismo
tendrd que operar de tal manera que todas las voces sean escuchadas y reconocidas, y todas
las actividades y acciones de la alianza sean accesibles sin importar el idioma y la cultura.

La diversidad esperada de idiomas dentro de la membresia de la alianza no deberia
reducir el grado de participacion de ninguno de los miembros. Deberia ser posible que
cualquier idea y opinidn se exprese libremente y que cualquier persona u organizacion
interactue con la alianza.

Ademas, debemos seialar que tanto durante el proceso de selecciéon de delegados
de la reunion exploratoria de Paris como durante la reunién en si (ver Introduccién), se
enfrentaron varios problemas relacionados con la barrera del idioma. Por lo tanto, es
importante que la futura alianza actue para evitar dificultades debido a las dificultades
idiomaticas.

Idealmente, la GAA deberia permitir la comunicacién en el idioma de preferencia de
cada uno de sus miembros. Sin embargo, con cientos de idiomas diferentes que se hablan
en todo el mundo, implementar tal comunicacién no seria realista. Requeriria importantes
recursos financieros y humanos, consumiria mucho tiempo y generaria una logistica
compleja. Se trata, por tanto, de encontrar el equilibrio adecuado entre simplicidad (un
Unico lenguaje operativo) e inclusividad (comunicacién en todos los idiomas). Con este
objetivo en mente, la encuesta mundial buscé determinar una cantidad realista de idiomas
en los que la Alianza pudiera intervenir de manera efectiva.

1. Distribucion de respuestas entre las diferentes versiones de la
encuesta con respecto al idioma.

Como se menciond en el Capitulo Il, la encuesta se hizo accesible en cuatro idiomas
diferentes: Inglés, francés, espafiol y portugués. Cada encuestado tenia la libertad de
seleccionar su idioma preferido. Finalmente, todas las respuestas recibidas en francés,
espafiol y portugués se tradujeron al inglés para simplificar el proceso de analisis.

Se recibieron un total de 145 respuestas completas. La Tabla IV-1 siguiente muestra
la distribucion de respuestas entre las diferentes versiones de la encuesta.

Idioma del cuestionario | Cantidad / porcentaje | Cantidad / porcentaje de

de respuestas paises representados
Inglés 69 48% 43 54%
Francés 41 28% 22 28%
Portugués 13 9% 3 4%
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Espaiiol 22 15% 12 15%

Totales 145 100% 80 100%

Tabla IV-1 - Distribucion de respuestas de acuerdo con el idioma del cuestionario

Para permitir una mejor interpretacion de estos datos, se verificd en cada respuesta
si el idioma seleccionado era o no un idioma oficial del pais donde residia el encuestado. La
Tabla IV-2 resume nuestras conclusiones.

Idioma del Cantidad de respuestas recibidas en un idioma que no se
cuestionario encuentra entre los idiomas oficiales del pais de la organizacion
Inglés 16
Francés 2
Portugués 0
Espaiiol 0
Totales 18

Tabla IV-2 - Cantidad de respuestas recibidas en un idioma que no se encuentra entre los idiomas oficiales
del pais de la organizacion

2. Idiomas de comunicacion preferidos con la alianza

Una pregunta incluida en la encuesta abordé especificamente la cuestién del idioma.
La pregunta era la siguiente: “De los siguientes idiomas ampliamente hablados, ¢ con cudl
se sentiria comodo al comunicarse con la Alianza Global de Albinismo?”. Los encuestados
podian seleccionar hasta dos de las siguientes respuestas:

e Inglés,

e Francés,

e Espaiiol,

e Portugués,
e Ninguno.

Estos idiomas (asi como aquellos en los que se hizo disponible la encuesta) se
seleccionaron después de revisar los puntos en comun vy las diferencias reconocidas entre
los puntos de contacto regionales y los delegados en la reunién de Paris. Los idiomas
destacados en esa sesion fueron inglés, francés y espafiol. Se considerd apropiado agregar

el idioma portugués dado el nimero relativamente alto de organizaciones de albinismo de
habla portuguesa que figuran en la base de datos.

Vale la pena senalar que el inglés, el francés y el espafiol son tres de los seis idiomas
oficiales de la ONU junto con el drabe, el chino y el ruso.

La Tabla IV-3 a continuacién muestra las respuestas.

2021 - Alianza Global de Albinismo - Informe sobre la encuesta mundial 2020- Versién 1 38



Global
ALBINISM
Alliance

Version del Cantidad Francés Portugués Espaiiol
cuestionario de
respuesta
s recibidas
Inglés 69 69 (66)* 1 0 2 1
Francés 41 17 41 (24)* 0 0 0
Portugués 13 5 0 13 (7)* 1 0
Espaiiol 22 7 0 0 22 (15)* 0
Totales 145 98 | 68% | 42 | 29% | 13 9% 25 | 17% 1

Tabla IV-3 - Idiomas en los que los encuestados se sentirian comodos comunicandose segun la version del
cuestionario

* Los numeros entre paréntesis corresponden a respuestas en las que solo se selecciond un idioma
(el idioma de la encuesta).

3. Conclusiones y observaciones

Los datos recopilados y resumidos en las tres tablas anteriores nos llevan a las
siguientes conclusiones:

e Laencuesta parece confirmar que los cuatro idiomas mas hablados dentro de
la comunidad global de albinismo son el inglés, el francés, el espafol y el
portugués. No se identificd ningln quinto idioma como potencialmente
representado de forma significativa.

e Si el inglés fuera el Unico idioma oficial de la alianza, aproximadamente 1/3
de los miembros potenciales (47/145) de la futura alianza quedarian fuera.
Esto excluiria en particular al menos a siete paises del Centro y Oeste de Africa
y siete paises de América Latina.

e Si la alianza puede operar en varios idiomas: ademas del inglés, se deben
elegir los siguientes idiomas en orden de prioridad:
o Francés
o Espaiiol
o Portugués

e Si la alianza decidiera operar en dos idiomas (a saber, inglés y francés),
aproximadamente el 15% de los miembros potenciales quedarian fuera. Esto
dejaria especialmente fuera a una parte significativa de la region de América
Latina (7 paises de los 11 representados).

e Si la alianza decidiera operar en tres idiomas (a saber, inglés, francés y
espafiol), aproximadamente el 5% de los miembros potenciales quedarian
fuera.
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Sin embargo, ningun pais de los representados en la encuesta quedaria
completamente fuera si se utilizara el inglés, francés y espaiiol. De hecho, si opera en inglés,
francésy espaiiol, la alianza llegaria al menos a una organizacién en cada uno de los 80 paises
representados en la encuesta (en otras palabras, al menos una organizacion en cada uno de
los tres paises de habla portuguesa representados habla inglés, espaiol o francés).

Observaciones adicionales:

e Se incluyeron tres preguntas abiertas en el cuestionario donde los
encuestados podian expresarse libremente sobre diferentes temas, incluidos
los desafios en materia de derechos humanos y las mejores practicas de sus
organizaciones. Una revisidon de las respuestas a estas diferentes preguntas,
especialmente las recibidas en francés e inglés, muestra que en algunos casos
el nivel de competencia del encuestado en ese idioma es, en ocasiones,
limitado. En algunos casos extremos, fue dificil entender qué quiso decir
exactamente el encuestado.

e Un grupo de Viethnam menciond que la mayor parte de la informacién
disponible sobre el albinismo estd en inglés, lo cual es problematico ya que
los miembros del grupo generalmente no hablan inglés.

e No se hicieron otros comentarios con respecto a problemas de idioma o
malentendidos al responder a la encuesta.

En base a los datos recopilados a través de la encuesta y el proceso general, no
identificamos ninguna pregunta adicional sobre idiomas que se podrian formular en una
encuesta futura.
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CapituloV El futuro de la Alianza: Apoyo, funciones

y desafios

Este capitulo:
e informa sobre el grado de apoyo a una alianza global de albinismo expresado
por los encuestados,

e Informa, ademas, sobre las opiniones de los encuestados en relacién a las
funciones mas importantes de una alianza global,

e proporciona un resumen y un analisis de los desafios que enfrentan las
personas con albinismo segun lo informado en la encuesta sobre calidad de
vida y los derechos humanos,

e proporciona observaciones y andlisis de los vinculos entre las funciones mas
importantes de una alianza global y los desafios que enfrentan las personas
con albinismo en términos de calidad de vida y derechos humanos, segun lo
expresado por los encuestados.

El Apéndice 1 es la lista completa de preguntas de la encuesta. Este capitulo abarca
las preguntas 22 a 26.

1. Grado de apoyo

Los delegados de la Reunién Exploratoria de Paris de enero de 2020 votaron por
unanimidad trabajar para formar una alianza global de albinismo. A los encuestados se les
hizo la pregunta siguiente: “¢Qué tanto apoya el desarrollo de una alianza internacional
formal sobre albinismo?”

Las opciones fueron:
e Apoya fuertemente,
* Apoya,
e (Casinoapoya,
e No apoya,
* No apoya fuertemente.
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Apoya
19%

Apoya fuertemente
78%

Figura V-1 - Nivel de apoyo informado por los encuestados sobre el desarrollo de una alianza internacional
formal sobre el albinismo

Como se muestra arriba en Figura V-1, una abrumadora mayoria de los encuestados
expresaron su apoyo a una alianza global para el albinismo, mientras que ninguno de los
encuestados se opuso. El 78% de los encuestados apoya firmemente la alianza y el 19% dijo
gue la apoya. Solo 4 de los 145 encuestados (menos del 3%) adoptaron una posicién neutral
sobre la formacién de una alianza.

Vale destacar que no se dio una descripcién de las posibles misiones futuras de la
alianza al hacer esta pregunta, y es razonable suponer que el concepto de una alianza global
varia un poco entre las regiones. Sin embargo, el apoyo general extraordinariamente fuerte
recibido de los encuestados le da al Equipo Piloto de GAA la legitimidad necesaria para seguir
trabajando en la definicidn de las misiones de esta alianza.

La tasa de apoyo notablemente alta y la alta tasa de participacién entre las
organizaciones de albinismo conocidas proporcionan amplio respaldo para la futura alianza.
De todas maneras, no seria razonable asumir que este nivel de apoyo es valido para todas
las organizaciones de albinismo. Parece razonable pensar que las organizaciones que apoyan
la creacién de una alianza global estarian mas inclinadas a participar en la encuesta que las
organizaciones que no la apoyan. Incluso si un alto porcentaje de las organizaciones no
representadas en la encuesta se opusieran a formar la alianza, su nimero es relativamente
bajo como parte de todas las organizaciones de albinismo y no alteraria el hecho de que
existe un fuerte apoyo para la futura alianza.

2. Potenciales funciones de la Alianza

A los encuestados se les hizo la pregunta siguiente: “En su opinidn, ¢Cudl cree que
deberian ser las funciones mds importantes de una Alianza Global de Albinismo?
(Seleccione las 3 mds importantes)”

Se enumeraron once posibles funciones de la futura alianza. Sefalamos que a los
encuestados no se les pidid que seleccionaran sus tres prioridades principales, sino las tres
funciones mas importantes. La Tabla V-1 muestra los totales de cada opcidn.
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Posibles funciones Cantidad de % de

respuestas participantes

Desarrollar una estrategia global y un plan de accién 83 57%
global sobre albinismo.

Promover y difundir informacion precisa sobre 62 43%
albinismo en todo el mundo.

Desarrollar e implementar programas de educacion 53 37%
publica y concientizacion sobre albinismo.

Facilitar la colaboracién entre grupos de albinismo y 49 34%
otras partes interesadas que trabajan en albinismo.

Facilitar el desarrollo de conocimientos y habilidades 40 28%
de los grupos de albinismo en todo el mundo.

Promover la investigacion sobre albinismo y 35 24%
derechos humanos.

Promover el trabajo de los grupos de albinismo en 34 23%
todo el mundo.

Promover la investigacion sobre albinismo y ciencias 31 21%
de la vida (investigacion médica).

Apoyar la fundacion y desarrollo de nuevos grupos 22 15%
regionales de albinismo.

Apoyar la fundacion de nuevos grupos regionales de 17 12%
albinismo, asi como la implementacion de planes e
iniciativas regionales sobre albinismo.

Promover la investigacion sobre albinismo y ciencias 9 6%
sociales.

Tabla V-1 - Respuestas a la encuesta: Tres funciones mds importantes de una alianza global de albinismo

Las 11 funciones recibieron algun nivel de apoyo de los encuestados, y se determind
gue ninguna de ellas era irrelevante (la funcién que recibié el menor apoyo se encontraba
entre las tres funciones mds importantes de aproximadamente el 6% de los encuestados).
Estas observaciones sugieren que la futura alianza deberia considerar cubrir al menos todas
estas 11 funciones.

El 57% de los encuestados eligio “Desarrollar una estrategia global y un plan de
accién sobre el albinismo”. Sin embargo, no se dio una definicidn de estrategia y plan de
accién global. La falta de una definicién detallada de esta funcién potencial de la futura
alianza podria dar lugar a muchas interpretaciones diferentes. Es razonable suponer que
tener una estrategia para la futura alianza es un hecho. No esta claro si los encuestados que
eligieron esta funcién lo hicieron para el plan de accion y/o para la estrategia global. Por
estos motivos, los lideres no deben dar demasiado peso al apoyo expresado por los
encuestados a esta funcidn a la hora de decidir sobre las misiones y estructura de la futura
alianza. Se necesita una mayor definicidn de la estrategia para la futura alianza y un plan de
accion global.
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Aproximadamente el 43% de los encuestados eligieron “Promover y difundir
informacidn precisa sobre el albinismo en todo el mundo”. El 37% de los encuestados
seleccionaron “Desarrollar e implementar programas de educacién publica y concientizacién
sobre albinismo” como funcién futura de la alianza.

Tras la revisidn, quedd claro que estas funciones cubren conceptos notablemente
similares. Difundir informacidn precisa contribuye a difundir la conciencia y la educacién.

En total, 62% de todos los encuestados (90 organizaciones) eligieron una o ambas
funciones, lo que las convierte en las mas respaldadas, si se consideran la misma funcidn.

Las 8 funciones restantes recibieron cada una niveles de apoyo mucho mas bajos,
entre el 6% vy el 34%.

El analisis de las respuestas revela posibles fallas en la estructura de la preguntay el
valor de las respuestas.

Muchos encuestados compartieron la dificultad a la que se enfrentaban al limitar sus
opciones a tres funciones. Varias organizaciones que respondieron utilizando la versién PDF
de la encuesta marcaron mas, si no todas, las casillas, lo que ilustra esta situacion. Se les
pidié que actualizaran su respuesta y finalmente seleccionaron solo tres.

Las organizaciones no tuvieron la oportunidad de especificar funciones adicionales,
particularmente aquellas que serian de mayor importancia, ni de hacer comentarios. Otras
funciones de la futura alianza se mencionaron en la respuesta a la pregunta 26 de la encuesta
(“Agregue cualquier comentario adicional que pueda tener sobre su organizacién o sobre las
preguntas realizadas en esta encuesta.”).

Es posible que, si la pregunta hubiera pedido a los encuestados que clasificaran todos
los elementos del 1 al 11 o que calificaran la importancia de cada funcidén en una escala
numérica en lugar de elegir solo los 3 principales, las respuestas podrian haber producido
informacidén mas valiosa.

3. Desafios que enfrentan las personas con albinismo en todo el
mundo

La encuesta incluyd la siguiente pregunta abierta (P24) sobre los desafios que
enfrentan las personas con albinismo: “En su pais, ¢ qué desafios afectan negativamente la
calidad de vida de las personas con albinismo o les impiden ejercer sus derechos
humanos?”

Las respuestas proporcionadas en esta pregunta revelan dificultades en una amplia
gama de sectores e impactos en los derechos humanos.

3.1 Metodologia de andlisis

Se realizd un analisis de contenido de las respuestas recibidas por parte de los
encuestados. Los items (unidades significativas separables mencionadas) se identificaron en
cada respuesta, se codificaron y agruparon como grupos tematicos de desafios. Estos
incluyen desafios sectoriales que cubren diferentes aspectos de la vida, como la salud, la
educacion y el empleo, asi como desafios globales o multisectoriales, como la falta de
informacién y concientizacion sobre el albinismo, la discriminacidon en diferentes areas, la
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inclusién y las oportunidades o las variables sociopoliticas. En algunos casos, también se
identificaron los desafios especificos de género, la interseccionalidad de los mismos vy los
patrones de causa-efecto, y se agruparon en consecuencia. A continuacién se muestra un
resumen de este andlisis en esta Tabla V-2 - Desafios que afectan negativamente la calidad
de vida informados por los encuestados en la P26: descripcidon general de categorias, grupos
y cantidad de elementos. Las referencias a las convenciones de derechos humanos
relacionadas con las categorias se indican donde corresponde.

Categoria / Referencias a Cantidad de
Sector convenciones veces
de derechos mencionado
humanos?
Graves CRPD, Art. 10, | Asesinatos rituales 3
violaciones de 14, 15, 16, 17;
derechos ICCPR, Art. 16,
humanos, mitos | 17;
y supersticiones | cA1 At 4 Violencia fisica, persecucién y crimenes
CRPD, Art. 6; Violencia de género o persecucion 7
CEDAW
CRPD, Art. 8, Mitos 10
15; ICCPR, Art.
7
Educacion CRPD, Art. 24; | Desafios educativos en general 36
ICESCR, Art. 13 | Analfabetismo entre personas con 2
albinismo
Abandono escolar 3
Falta de formacion 2
Desafios CRPD, Art. 27, | Empleo 20
socioecondmico | 28; ICESCR, Otras desventajas relacionadas con el 2
s Art.6,7,9 -
Pobreza 16
Falta de fondos 5
Salud CRPD, Art. 25; | Luz solary riesgo de cancer de piel. 20
ICESCR, Art. 12 Tratamientos de salud adecuados 35
HPS (Sindrome Hermansky-Pudlak) 2
Diagndstico 5
Dinero / accesibilidad a la atencidn 5

médica y respaldo

1 Se trata de referencias a modo de ejemplo que no necesariamente presentan una lista exhaustiva de todos
los articulos de Derechos Humanos a los que se hace referencia.
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Factores regionales y de otro contexto 3
que afectan la accesibilidad de
tratamientos
Informacion y CRPD, Art. 8, Comprensién / Datos / Informacion / 40
sensibilizacion 21,31 Concientizacion
Interaccion e CRPD, Art. 5 Discriminacién (en general) 76
inclusion social Contextos especificos de discriminacion 11
CRPD, Art. 19, | Aislamiento / Destierro 9
23
CRPD, Art. 17; | Efectos psicosociales 7
ICESCR, Art. 12
CRPD, Art. 23 Relaciones 5
Baja vision, CRPD, Art. 4,9, | Discapacidad 4
discapacidady | 20; 26 Baja visién 7
vivienda . .
Necesidades de adaptacion: Transporte 4
Necesidades de adaptaciéon: Entorno 8
escolar y laboral
Condiciones CRPD, Art. 4,9, | Diferencias regionales / culturales 2
sociopoliticas, | 13,19; 29,30, | condiciones politicas y legales 41
culturales y 33; ICESCR, — — - —
bich. Art.9, 15 Politicas y servicios sociales especificos 4
Invisibilidad
Organizaciones / grupos de apoyo 7
Oportunidades e inclusidn 14
Otros ICCPR, CRPD, Violaciones e injusticias generales de los 4
Art.4,5,12 derechos humanos
CEDAW, Art. 2, | Desafios especificos de género 20
3,5,12, 14,
16; CRPD, Art.
6; ICESCR, Art.
3
CRPD, Art. 6 Vinculos interseccionales / impactos 3
multidimensionales
- Ninguno o no relacionado con los 6
derechos humanos
- Otras cadenas causales / patrones de 7

Tabla V-2 - Desafios que afectan negativamente la calidad de vida informados por los encuestados en la
P26: descripcion general de categorias, grupos y cantidad de elementos
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Clave:

ICERD Convencion Internacional sobre la Eliminacidn de todas las Formas de
Discriminacion Racial

ICCPR Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos

ICESCR Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales

CEDAW Convencion sobre la Eliminacidn de Todas las Formas de Discriminacion
contra la Mujer

CAT Convencion contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanas o
degradantes

CRC Convencion sobre los Derechos del Nifio

CRPD Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad

3.2 Desafios - Categorizacion y analisis

El siguiente analisis ofrece una vision general de las principales categorias de desafios
gue afectan negativamente la calidad de vida de las personas con albinismo o les impiden
ejercer sus derechos humanos.

3.2.1 Violaciones graves de derechos humanos y ataques a la integridad fisica

Con respecto a las violaciones graves de derechos humanos y los riesgos para la
integridad fisica, tales como persecucion, violencia de género (VDG) y otras violencias fisicas,
persecucién y asesinato, hay tres items que mencionan explicitamente los asesinatos
rituales. 15 items se refieren a las personas con discapacidad como victimas potenciales de
otras formas de violencia fisica, persecucién o crimenes. De estos 15 items, identificamos
siete que hacen referencia explicita al mayor riesgo de que las mujeres y nifias experimenten
violencia (VDG) (cinco items), como violacidn, violencia doméstica y una mayor afectacion
de la persecucion y el desplazamiento (dos items). Ocho items se refieren a formas de
delitos, violencia, persecucién y falta de seguridad y proteccién diferentes a las formas de
violencia especificas de género.

Diez items mencionan desafios de mitos y supersticiones sin hacer referencia
explicita a las consecuencias para la integridad fisica de las personas con discapacidad.

3.2.2 Salud

La categoria salud comprende un total de 67 items: 35 de ellos relativos a la
disponibilidad general y acceso a tratamientos adecuados, 20 items relacionados a
problemas de exposicion solar y/o cancer de piel. Cinco items mencionan problemas de
diagndstico y otros cinco se refieren al problema de costo / acceso de los tratamientos. Dos
items hacen referencia especifica a desafios relacionados con HPS (Sindrome Hermansky-
Pudlak). Tres items mencionan diferencias geograficas / regionales en la accesibilidad de la
atencién médica.

3.23 Educacion

Los desafios relacionados con el sector de la educacién se mencionan repetidamente
a lo largo de las numerosas respuestas recopiladas. La categoria Educacion comprende 43
items, de los cuales 36 se refieren al grupo de desafios educativos generales, dos al
analfabetismo y tres al abandono escolar.
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Ademas, dos items mencionan [falta de] “formacidn”, sin especificar mas el tipo de
formacion.

3.2.4 Desafios socioeconémicos: empleo y pobreza

Asimismo, los desafios en materia de empleo y pobreza se observan en un elevado
numero de respuestas. El grupo de Empleo incluye 22 items, de los cuales 20 se refieren a
desafios generales en el empleo y dos items a otros desafios especificos relacionados con el
trabajo. Aparte de esto, la pobreza se menciona en 16 items y cinco items se relacionan con
la falta de financiamiento.

3.2.5 Interaccion e inclusion social

El estigma y la discriminacion, asi como la falta de comprensién, pueden observarse
como un desafio general, mencionado en una variedad de contextos.

El grupo de Discriminacidon comprende un total de 95 items: 76 items consideran la
discriminacion general y la estigmatizacién en un sentido amplio, diez se refieren a contextos
especificos de la escuela y el trabajo y nueve puntos especificamente al aislamiento o
destierro. Cinco de esos items se refieren a las dificultades para formar relaciones sociales
especificas, como encontrar pareja, amistades o casarse.

3.2.6  Falta de informacidn y concientizacion

Esta categoria describe el desafio de la falta general de conocimiento, comprension,
datos, informacién y concientizacion observada en muchos sectores y grupos sociales
relevantes (es decir, entre el publico en general, el estado / instituciones, el personal
médico, el personal educativo, los padres y las propias personas con albinismo) . Incluye un
total de 40 items.

3.2.7 Bajavision, discapacidad y vivienda

La nocion de “discapacidad” (ocho items) y de “discapacidad visual” o similar (siete
items) se menciona como un desafio principal para las personas con albinismo en varios
casos. Otros enmarcan la necesidad de adaptacién y cupo en el transporte (cuatro items) y
entornos educativos y laborales (ocho items).

3.2.8 Condiciones sociopoliticas, culturales y ambientales

El conjunto de condiciones politicas y legales incluye 41 items que se refieren a
desafios generales relacionados con la falta de politicas publicas adecuadas, leyes que
abordan las necesidades de las personas con albinismo o el marco politico general, tres items
adicionales abordan la falta de politicas y servicios sociales especificos. Dos items mencionan
el concepto de “invisibilidad” de las personas con albinismo en el ambito social y politico.

Siete items se refieren a desafios relacionados con las organizaciones / grupos de
apoyo para el albinismo, por ejemplo, falta de financiamiento, cooperacién entre ellos o una
falta general de grupos de apoyo disponibles asi como la falta de conocimiento sobre ellos
en nombre de las personas con albinismo.

14 items mencionan la falta de acceso a la igualdad de oportunidades y la inclusién
como un desafio general.
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Cuatro items mencionan los abusos generales en materia de derechos humanos,
injusticias o la vulnerabilidad como desafios.

Finalmente, de acuerdo a seis items, no hay violaciones (graves) de derechos
humanos en su pais, o la pregunta no se considera aplicable.

3.2.9 Desafios especificos de género

Un total de 20 items incluyen referencias a las formas antes mencionadas de
violencia de género y desafios especificos de género. Los desafios especificos de género
incluyen dificultades y discriminacidn en el matrimonio y las relaciones, el aislamiento de las
madres de personas con albinismo, un mayor riesgo de pobreza, vulnerabilidad e
inseguridad y, en general, mayores dificultades para su sustento, la equidad y el
empoderamiento de las mujeres con albinismo. También se enumeran las violaciones de
derechos humanos y los desafios relacionados con la salud sexual y reproductiva.

3.3 Desafios - Otras observaciones

3.3.1 Limitaciones al andlisis e interpretacion de desafios

Muy pocos encuestados citan fuentes cuantitativas con respecto a los desafios que
enfrentan las personas con albinismo (es decir, se menciona la baja disponibilidad de datos
/ encuestas, asi como el hecho de que las respuestas se basan Unicamente en la experiencia).
Esta limitacion de las fuentes cuantitativas y la disponibilidad de datos, con respuestas
generalmente basadas en estimaciones y experiencia, puede considerarse una dificultad
primordial a la hora de interpretar los resultados y sacar conclusiones sobre los desafios
exactos que enfrentan las personas con albinismo en sus diversos contextos respectivos. Sin
embargo, la gran cantidad de elementos identificados permite concluir que las respuestas
recibidas a la pregunta 24 confirman los hallazgos de la Experta Independiente de la ONU
sobre el disfrute de los derechos humanos de las personas con albinismo compartidos a
través de los numerosos informes publicados a lo largo de los dos periodos de su mandato.
(2015-2018 y 2018-2021). Las personas con albinismo de todo el mundo enfrentan muchos
desafios que les impiden disfrutar plenamente de sus derechos humanos.
Independientemente de la gran cantidad de impactos positivos que ha tenido este mandato,
nuestra encuesta destaca el hecho de que todavia queda mucho por hacer en la actualidad.

Las respuestas a las preguntas 24 y 25 se compartieron con la Experta Independiente
de la ONU a peticidn suya.

No se proporciond una definicidn a los encuestados de lo que significa un desafio. De
hecho, entre las muchas respuestas recibidas, parece haber diferencias en la percepcion de
cudles son los desafios e impactos reales en el disfrute de los derechos humanos, a diferencia
de los problemas menores o no relacionados con los derechos humanos. En unos pocos
casos reunidos en el grupo “Ninguno / no relacionado con los derechos humanos” (6 items),
la respuesta sugiere que la cuestion de los desafios para el disfrute de los derechos humanos
no se percibe como aplicable a su contexto. También cabe destacar el comentario realizado
por una de las organizaciones europeas en el campo de comentarios libres incluido al final
del cuestionario: “Los derechos humanos no deben descuidarse, ya que son muy
importantes en algunas partes del mundo. Si te enfocas muy poco en otros temas, pierdes
el enfoque en los desafios que existen en muchos de los paises europeos”.
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Esto sugiere claramente que los lideres del Equipo Piloto deberian realizar un estudio
adicional para aclarar:

e elgradode conocimiento del concepto de derechos humanos entre los lideres
de organizaciones de personas con albinismo en las diferentes regiones del
mundo,

e el potencial que existe de otras categorias de desafios no relacionados con los
derechos humanos.

3.3.2  Variantes de los desafios regionales

La mayoria de las categorias de desafios que enfrentan las personas con albinismo
ocurren hasta cierto punto en todas las regiones del mundo. Sin embargo, los desafios
extremos parecen limitarse a unas pocas regiones, sobre todo al Africa subsahariana. La
violencia fisica directa, incluida la violencia de género, la persecucion y los asesinatos de
personas con albinismo, aparecen en un numero considerable, aunque limitado, de
respuestas. Un nimero considerable de items se refieren a desafios especificos de género,
indicando una mayor vulnerabilidad de las mujeres con albinismo a las violaciones de
derechos humanos.

En muy pocos casos, en las respuestas se perciben que no hay desafios en cuanto al
disfrute de los derechos humanos. Parece razonable pensar que esto podria ser la ilustracion
de un fendmeno mas amplio, que es la comprensidn limitada entre los lideres de las
organizaciones de albinismo sobre el concepto de derechos humanos (ver comentario
anterior en §5.1 “Limitaciones al analisis e interpretacién de desafios”).

3.3.3  Vinculos causales

En varios casos, se pueden observar patrones de atribuciones de relaciones de causa-
efecto vinculadas con respecto a los desafios:

e Falta de comprension = discriminacion, persecucion, asesinatos, violencia de
género

e Falta de informacién / desafios educativos - desempleo o condiciones de
trabajo inadecuadas

e Falta de comprensiéon - falta de adaptacién en la escuela y el lugar de trabajo
- falta de educacién -> falta de empleo

e Discriminacién - deterioro de la salud mental / baja autoestima

La falta general de informacion y comprensién del albinismo aparece como un factor
subyacente de varias cadenas de impactos negativos consiguientes sobre la calidad de vida
y el disfrute de los derechos humanos en varias descripciones.

4. Mejores practicas

La pregunta 25 decia: “¢Qué mejores prdcticas existen en su pais para permitir que
las personas con albinismo prosperen y cumplan sus derechos humanos?”

Las respuestas a esta pregunta variaron enormemente en extension y detalle. Aqui
no se incluye un andlisis y resumen de las respuestas debido a la falta de recursos para un
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analisis de contenido adecuado. La futura alianza deberia utilizar estos valiosos datos para
facilitar el intercambio de las mejores practicas entre las organizaciones de albinismo.

5. Comentarios adicionales

La pregunta 26 decia: “Agregue cualquier comentario adicional que pueda tener
sobre su organizacion o sobre las preguntas realizadas en esta encuesta.”

No se incluye aqui un analisis y resumen de las respuestas debido a la falta de
recursos para un andlisis de contenido adecuado. Si bien cuando la informacién
proporcionada estaba relacionada de alguna manera con cualquier otra pregunta de la
encuesta, esta informacion se considerd en el analisis de esta misma pregunta.

De manera mas general, los datos proporcionados deben tenerse en cuenta al
planificar la estructura, misién y funciones de la futura alianza.
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Capitulo VI Observaciones, analisis y

recomendaciones para la futura alianza

Los datos recopilados a través de la encuesta mundial son la descripcion mas
completa de las organizaciones de albinismo jamas realizada. Un meticuloso andlisis y
estudio de la informacién recopilada en la consulta mundial es esencial para los esfuerzos
por construir una alianza global de albinismo. Este capitulo hace observaciones relativas a
los datos de la encuesta, proporciona un analisis destinado a informar a los lideres de la
futura alianza a medida que avanzan a la siguiente fase de la creacién de la misma y
proporciona recomendaciones para los préximos pasos.

1. Observaciones generales

1. El equipo piloto pudo adquirir una valiosa experiencia al realizar la encuesta. Esta
experiencia deberia ser muy util para la alianza, ya que se prevé que la realizacién de
estudios mundiales basados en encuestas sobre el albinismo sea una de las
actividades de la organizacion.

2. La base de datos de organizaciones de albinismo administrada por el equipo piloto
se actualizo estableciendo conexiones con organizaciones nuevas y conocidas.

3. La encuesta mundial recibié una tasa de respuesta extraordinariamente alta entre
las organizaciones de albinismo conocidas a las que se pudo alcanzar (68%). De las
145 respuestas completas, 16 procedian de nuevas organizaciones (es decir, que no
figuran en la base de datos del equipo piloto). Esto demuestra el hecho de que
obviamente no hubo una falta significativa de comunicacién y que quienes quisieron
y pudieron responder la encuesta asi lo hicieron.

4. La alta tasa de respuesta asegura que los datos recopilados sean suficientes para
sacar conclusiones confiables y significativas sobre la futura alianza. Sin embargo, la
recopilacion de informacidon adicional puede ser necesaria para determinar con
mayor precisidn las caracteristicas de esta alianza futura, tal como los miembros, la
estructura y la mision de la organizacion.

5. Tras el significativo crecimiento de las organizaciones de albinismo en los ultimos
anos (83 organizaciones que comenzaron a operar desde 2011) todas las regiones
del mundo tienen al menos una organizacién de albinismo en funcionamiento. Varias
regiones como el Oeste, Centro, Este y Sur de Africa, América del Norte y Sudamérica
y el Oeste de Europa tienen organizaciones de albinismo en la mayoria de sus paises,
pero otras aun estan escasamente cubiertas. Los lideres de la futura alianza deberian
considerar hacer participar a paises sin organizaciones para determinar si se necesita
ayuda para comenzar.

6. Ademas, los datos informados en el Capitulo Ill muestran claramente diferencias
regionales significativas, incluidas sus variantes, no solo en la densidad de cobertura
de las organizaciones de albinismo, sino también en la duracién de las operaciones,
el estado de registro, el presupuesto y la dotacién de personal de estas
organizaciones.
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7. Varias preguntas adicionales salieron a la luz al compilar y analizar los resultados de
la encuesta. Estas preguntas, que podrian aportar informacién util a los lideres de la
alianza, se enumeran en el Apéndice # 3.

8. Mientras se revisaban los datos y se recopilaban los resultados, el equipo piloto
identificé algunas limitaciones de la encuesta. Estos se sefialardn en el analisis y las
recomendaciones a continuacion.

2. Factores de apoyo para una alianza global de albinismo

1. Existe un fuerte apoyo para la creacion de una Alianza Global de Albinismo. El voto
unanime de los delegados a la reunién de Paris para embarcarse en una fase piloto
para formar una Alianza Global (ver Introduccién) es fuertemente apoyado por la
comunidad mundial de albinismo, con el 97% de los encuestados que expresan su
apoyo o que apoyan firmemente el desarrollo de dicha alianza. Solo el 3% de los
encuestados no se posiciond a favor o en contra de formar una alianza. Ningun
encuestado se opuso a la alianza. Sin embargo, es importante seiialar, con respecto
a la pregunta sobre el grado de apoyo a la alianza, que no se dio una descripcién del
papel potencial futuro de la alianza al formular esta pregunta.

2. El alto porcentaje de organizaciones registradas y el numero significativo de
organizaciones que tienen un presupuesto operativo son indicadores positivos de
gue muchos grupos pueden ser sostenibles. Por lo tanto, existe un gran potencial
para el éxito de la futura alianza dada una gran poblacién base de organizaciones de
albinismo de funcionamiento estable.

3. El rapido aumento en el nimero de organizaciones de albinismo que comenzaron a
operar recientemente y el nimero total de organizaciones existentes en todo el
mundo muestra de manera concluyente que la actividad de la comunidad mundial
de albinismo esta creciendo y no disminuyendo. Los datos recopilados en la encuesta
respaldan la propuesta de que este es un momento apropiado para formar una
alianza global. Hay que tener en cuenta que este es el tercer intento de formar una
alianza global de organizaciones de albinismo (ver Capitulo I). Como se indica en el
Capitulo V anteriormente, mas de 83 nuevas organizaciones de albinismo han
comenzado a operar desde la época en que se formd la World Albinism Alliance
(WAA). Este es un crecimiento del 131%.

4. Los datos informados en el Capitulo Il muestran una correlacién directa entre las
organizaciones que tienen un presupuesto anual y la duracién de sus operaciones.

De 63 organizaciones que comenzaron a operar antes de 2010:

e 56 estan registradas

e 46 estan registradas y tienen un presupuesto

e 24 estdn registradas, tienen presupuesto y personal remunerado
De 83 organizaciones que comenzaron a operar entre el 2011 y el 2020:

e 55 estan registradas

e 31 estdn registrados y tienen un presupuesto

e 18 estdn registradas, tienen presupuesto y personal remunerado
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Estas estadisticas dejan en claro que el nimero y el nivel de madurez de las
organizaciones de albinismo han crecido significativamente en los Ultimos diez afos. Es
razonable suponer que las organizaciones de albinismo seguirdn creciendo vy
desarrolldandose. La colaboracion y coordinacién entre organizaciones de albinismo por
parte de la futura alianza aumentara la capacidad de los miembros para colaborar con las
personas con albinismo.

3. Recomendaciones - Membresia de la futura alianza

1. Los datos de la encuesta indican que es probable que alrededor del 75% de las
futuras organizaciones miembro sean grupos nacionales y el otro 25% consistira en
grupos regionales y otros tipos. Debido a que diferentes partes del mundo enfrentan
diferentes desafios, y debido a que el desarrollo de las organizaciones de albinismo
no ha seguido la misma curva en las diferentes regiones del mundo, el Equipo Piloto
recomienda realizar un estudio especifico dedicado a las federaciones regionales
para determinar su rol apropiado en la futura alianza.

2. Es fundamental que los lideres de la futura alianza tomen en consideracién que los
miembros se diferenciardn por:

e Tipo

e Mision

e Estado de registro

e Presupuesto

e Dotacién de personal

El Equipo Piloto recomienda que estas diferencias organizativas se consideren
particularmente al definir la membresia en la futura alianza.

3. Al disefiar la encuesta, el equipo piloto dedicd una cantidad considerable de tiempo
a tratar de formular una pregunta o preguntas que pudieran proporcionar una
indicacién del tamafio de las organizaciones de albinismo. No estaba muy en claro
cémo evaluar con precisidn esta caracteristica. Las medidas a considerar fueron la
cantidad de personas atendidas por una organizacién, la cantidad de contactos en
una base de datos y la cantidad de miembros. Debido a que no se identificd ninguna
pregunta que condujera a un conjunto de respuestas que fueran faciles de comparar
y analizar, el Equipo Piloto no incluyé intencionalmente ninguna pregunta sobre el
tamafiio de la organizacién. El equipo piloto recomienda que los lideres de la alianza
recopilen informacién adicional para medir el tamafio de las posibles futuras
organizaciones miembro. Dichos datos podrian ser especialmente utiles al tomar
decisiones sobre la membresia de la alianza.

4. La futura alianza deberd considerar que las organizaciones variaran en su nivel de
desarrollo y profesionalismo. Es imperativo que los lideres de la alianza tengan en
cuenta la diversidad entre los miembros potenciales con respecto a su:

e Experiencia
e Etapa de desarrollo
e Necesidades organizativas

e Recursos humanos y financieros
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e (Capacidad para dedicar tiempo a participar en las actividades de la futura
alianza.

4. Recomendaciones - Funciones y mision de la futura alianza

1. El hecho de que alrededor del 40% de los encuestados no tenga presupuestos
operativos muestra que un namero significativo de futuros miembros potenciales de
la alianza probablemente se beneficiarian del apoyo de pares para ayudarlos a
avanzar hacia la sostenibilidad mediante el establecimiento de presupuestos
operativos, entre otras cosas. Es interesante notar que mas del 80% de las
organizaciones del Oeste & Centro de Africa tienen presupuestos operativos (38/46).
Esto sugiere que algunas organizaciones mas desarrolladas tienen conocimientos
para compartir con otras organizaciones con menor grado de desarrollo.

La futura alianza deberia facilitar programas que proporcionen a las asociaciones de
albinismo herramientas para ser mas sostenibles.

2. Las respuestas a la pregunta 25 sobre las mejores practicas indican que las
organizaciones poseen valiosos conocimientos y experiencia sobre las formas de
atender a las personas con albinismo.

La futura alianza deberia realizar mas estudios sobre la programacién y facilitar el
intercambio de las mejores practicas entre las organizaciones de albinismo en todo
el mundo. El Equipo Piloto recomienda que la futura alianza facilite el intercambio
de informacién entre organizaciones con mayor experiencia y recursos con aquellas
con menor grado de desarrollo.

3. Con respecto a los datos recolectados sobre los desafios que enfrentan las personas
con albinismo, es importante sefalar que temas transversales recurrentes (ver
Capitulo V3), tales como, la falta de informacién, el problema de la discriminacién,
asi como la cadena causa-efectos descripta, se relacionan con las respuestas sobre
las funciones mas importantes de la alianza global.

En conjunto, "promover y difundir informacidn precisa sobre el albinismo en todo el
mundo" y "desarrollar e implementar programas de concientizacién publica y
educacion sobre el albinismo" fueron las funciones mas seleccionadas para la futura
alianza. Esto refleja de cerca la necesidad de un enfoque integral multidimensional
en lugar de sectorial al determinar las funciones de la futura alianza.

Comenzar con la promocidn de la concientizacion y la informacién sobre el albinismo
es un factor subyacente clave para los consiguientes desafios. Concientizar sobre el
albinismo, combatir los mitos y conceptos erréneos y combatir la estigmatizacion son
los primeros pasos necesarios para abordar la amplia gama de desafios que
enfrentan las personas con albinismo. La futura alianza deberia convertirse en la
principal fuente de informacidn autorizada del mundo relacionada con el albinismo.

4. Cuando se toman en conjunto, las respuestas a las preguntas sobre la funcién mas
importante de la futura alianza y los desafios que afectan negativamente la calidad
de vida y las cosas que impiden que las personas con albinismo disfruten de los
derechos humanos pueden proporcionar informacién importante que se puede
utilizar para guiar a los lideres de la futura alianza. Sin embargo, un analisis objetivo
revela algunas limitaciones al valor de la informacion incluida en las respuestas a
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estas preguntas. La cantidad de datos proporcionados a través de las respuestas a
las preguntas, asi como el grado de detalle y la claridad de la informacidn, varian
enormemente. Algunas respuestas incluyen mucha informacién, mientras que otras
son notablemente breves.

Un papel clave que podria desempeiar una alianza global seria recopilar datos y
promover programas de investigacion destinados a lograr una comprension mas
detallada, precisa y exhaustiva de la variedad de situaciones que enfrentan las
personas con albinismo en todo el mundo.

5. Es importante senalar que las respuestas recibidas a las preguntas relativas a los
desafios para las personas con albinismo y las mejores practicas de la organizacion
muestran que se ha desarrollado una cantidad significativa de experiencia y mejores
practicas entre los lideres de las organizaciones de albinismo en muchos paises. Las
numerosas respuestas detalladas a estas preguntas recibidas de las organizaciones
de Africa tienden a confirmar que existe una buena comprensién del concepto de
derechos humanos entre ellas. No esta claro si los lideres de organizaciones de
personas con albinismo en otras regiones del mundo tienen experiencia similar.
Varias respuestas tienden a sugerir que algunos lideres de organizaciones de
albinismo se beneficiarian de la capacitacién en conocimiento sobre derechos
humanos. Sin duda, la organizacién y la prestacién de dicha formacién podrian
formar parte de las actividades futuras de la alianza.

Ademas, varios estudios especificos de derechos humanos y ciencias sociales
parecen claramente necesarios para construir una descripcién mas completa de la
situacion y evaluar con mayor precision el grado de importancia de cada desafio que
enfrentan las personas con albinismo en las diferentes regiones y paises del mundo.
Al acceder a datos mas completos y confiables, la futura alianza, asi como todas las
organizaciones de albinismo, sin duda serian mas eficientes a la hora de defender a
las comunidades que representan.

6. Los diversos grados y la gravedad de los desafios que enfrentan las personas con
albinismo en todo el mundo tornaran mas dificil priorizar objetivos para la alianza. El
desafio para la futura alianza serd seleccionar cuidadosamente las funciones que
realizard, establecer prioridades para las funciones seleccionadas y encontrar los
recursos para llevar a cabo lo que probablemente sea una amplia gama de funciones.

7. Lafuturaalianza debera resolver cual sera su mision. Esta decisién debera considerar
la forma en que la alianza apoyara los tipos de grupos, incluidas las organizaciones
locales, nacionales y regionales, asi como las organizaciones que no encajan en estas
categorias.

Serd necesario que los lideres consulten mas a las partes interesadas para definir
mejor la mision de la futura alianza y/o utilizar los datos recopilados de esta encuesta
para determinar una misién viable. Si se opta por lo ultimo, se debera tener mucho
cuidado para generar apoyo y posiblemente perfeccionar la propuesta para obtener
el consenso suficiente para continuar.

5. Proximos pasos

La gran cantidad de datos recopilados a través de la encuesta mundial combinada
con el analisis que se encuentra en este capitulo proporciona mucha informacion para
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informar y guiar a los lideres en su esfuerzo por construir la alianza futura. Esta informacidn
y analisis sin precedente, junto con la recopilacién de datos adicionales y las consideraciones
mencionadas anteriormente, deben ser utilizados al planificar la futura membresia,
estructura y mision de la alianza durante la proxima fase del piloto.
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Apéndice 1: Cuestionario
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Encuesta sobre la Alianza Global de Albinismo

Antes de comenzar

Tenga en cuenta que esta encuesta esta también disponible en Francés, Inglés y Portugués.

Esta encuesta es uno de los objetivos de la fase piloto de la Alianza Global de Albinismo.

Fue creada y es administrada por la Secretaria del Piloto de la Alianza bajo la supervisién de su
Equipo Técnico.

Dicho cuestionario cuenta con respaldo de la experta independiente de la ONU sobre albinismo,
Ikponwosa Ero.

Esta encuesta estéa abierta a todas las organizaciones de albinismo en todo el mundo, registradas o
no, con participacion ciudadana, locales, nacionales o internacionales.

El término "organizacién" utilizado en este cuestionario se define ampliamente y se refiere a todos los
grupos cuyo unico o principal propdésito es promover el bienestar de las personas con albinismo.
Este cuestionario no esta hecho para personas individuales y debe ser completado SOLO por
representantes de organizaciones de albinismo.

Los dos objetivos principales de esta encuesta son los siguientes:

- recopilar informacién sobre su organizacion y sus lideres,

- medir el nivel de interés y de apoyo para la creacién de una alianza dentro de la comunidad global de
albinismo.

Si bien muchos de nosotros nos sentimos positivos con respecto a la Alianza Global de Albinismo y
sus objetivos, SIN NUESTRAS VOCES en este cuestionario no podemos llamarnos completamente
"globales", por lo que se solicita su respuesta temprana, honesta y completa.

No dude en contactarnos enviando un correo electrénico albinismalliance.pilot@gmail.com o
contactando a su Punto de Contacto Regional si tiene alguna pregunta.

Toda su informacioén sera utilizada solo para las necesidades del Piloto de la Alianza Global de
Albinismo y solo por miembros del equipo de gestion.

* 1. ¢, Cual es su correo electrénico?
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Acerca de su organizacion

La informacién reunida en esta secciéon nos ayudara a enriquecer y actualizar nuestra base de datos

de grupos de apoyo de albinismo. Asegtrese de compartir con nosotros los datos mas actualizados y
en forma detallada.

* 2. Indigue el nombre de su organizacién de albinismo.

3. Si usa una sigla por favor indiquela aqui.

* 4, Correo electrénico de la organizacion

* 5. Indique el pais donde se encuentra su organizacion o donde tiene su sede central.

* 6. Indique el pais o paises en los que interviene su organizacion. (Marque tantos como correspondan)

Alemania
Angola
Argelia
Argentina
Australia
Bélgica
Benin
Botswana

Brasil

oo oooogn

Burkina Faso
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Burundi
Camerin
Canada

Chad

Chile

China
Colombia
Congo

Costa de Marfil
Dinamarca
Ecuador
Espafia
Estados Unidos
Eswatini (Swazilandia)
Etiopia
Francia

Fiji

Filipinas
Finlandia
Gaboén
Gambia
Ghana
Guatemala
Guinea
Guinea- Bissau
Haiti

India

Ir&n

Irlanda

Israel

Italia

Japon
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Jordania
Kenia
Liberia
Malasia
Malawi

Mali
Marruecos
Mauritania
México
Ménaco
Mozambique
Namibia
Nepal

Niger
Nigeria
Noruega
Nueva Zelandia
Paises Bajos
Pakistan
Panama
Paraguay
Perli

Polonia

RD Congo
Reino Unido
Republica Centroafricana
Republica Checa
Rumania
Ruanda
Samoa
Senegal

Sierra Leona
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Somalia
Sudéfrica
Suecia
Suiza
Taiwan
Tanzania
Togo
Trinidad y Tabago
Turquia
Uganda
Uruguay
Venezuela
Vietnam
Zambia
Zimbabue

Otro (especificar)

* 7. ¢ Esta su organizacién legalmente constituida? Legalmente constituida significa que una organizacién
gubernamental o civica ha otorgado una aprobacién formal por escrito que hace de su grupo una entidad
legal con plena capacidad legal.

Si
No

Legalizacién en tramite

* 8. ¢ En qué afio comenzo sus operaciones su organizacion? (Marcar una sola opcion)

Pre-1990

1991-2000
2001-2010
2011-2016

2017-2020
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* 9. ¢ Tiene un presupuesto operativo anual?

Si

No

10. En el caso de responder “Si”, ¢, cual es el monto total de su Ultimo presupuesto anual? (en su moneda
local)

11. ;Tiene personal que reciba pagos?
Si

No

* 12. De las siguientes, ¢ cudl describe mejor a su organizacion? (Seleccione solamente una opcion)

Organizacion a nivel local
Organizacion a nivel nacional
Federacién regional (varios paises dentro de un continente)

Otro (especificar)

* 13. De los siguientes idiomas ampliamente hablados, ¢,con cual se sentiria comodo al comunicarse con la
Alianza Global de Albinismo? (Seleccione hasta dos opciones)

Inglés
Francés
Espafiol
Portugués

Ninguno
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Brinde informacién sobre el presidente de su organizacién.

* 14. Tratamiento

' Sra.

.

oS

N

") Srta.

") Otro

* 15. Nombre

* 16. Apellido

* 17. ¢ Cudl es la direccién de correo electrénico que mas utiliza para contactarlo/a?

* 18. NUmero de teléfono (utilice el formato internacional con el codigo del pais)

19. ¢, Cual es su edad?

\‘ '} Menor de 18 afios
:’f De 18 a 24 afios
" De 25 a 39 afios
" De 40 a 59 afios

) Mayor de 60 afios
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* 20. ¢ Cuéanto tiempo ha ejercido como presidente de la organizacién?

Menos de 2 afios
De 2 a5 afios
De 6 a 10 afios

Mas de 10 afios

* 21. ¢ Cudl es su relacion principal con el albinismo? (Seleccione una sola respuesta)

Persana con albinismo

Padre/madre de una persona con albinismo
Abuelo/abuela de una persona con albinismo
Hermano/hermana de una persona con albinismo
Hijo/hija de una persona con albinismo

Pareja de una persona con albinismo
Amigo/amiga de una persona con albinismo
Profesional de la salud

Experto en derechos humanos

Investigadar
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* 22. ¢ Qué tanto apoya el desarrollo de una alianza internacional formal sobre albinismo? (Seleccione una sola
respuesta)

) Apoya fuertemente
~ ) Apoya
~ ) Casi no apoya

“ No apoya

" No apoya fuertemente

* 23. En su opinién, ¢, Cuél cree que deberian ser la funciones mas importantes de una Alianza Global de
Albinismo? (Seleccione las 3 mas importantes)

D Promover y difundir informacién precisa sobre albinismo en todo el mundo.

Desarrollar una estrategia global y un plan de accién global sobre albinismo.

Desarrollar e implementar programas de educacién publica y concientizacion sobre albinismo.
Apoyar la fundacién y desarrollo de nuevos grupos regionales de albinismo.

Promover el trabajo de los grupos de albinismo en todo el mundo.

Facilitar el desarrollo de conocimientos y habilidades de los grupos de albinismo en todo el mundo.

Apoyar la fundacién de nuevos grupos regionales de albinismo, asi como la implementacién de planes e iniciativas regionales
sobre albinismo.

Facilitar la colaboracion entre grupos de albinismo y otras partes interesadas que trabajan en albinismo.
Promover la investigacién sobre albinismo y ciencias de la vida (investigacion médica).

Promover la investigacion sobre albinismo y ciencias sociales.

o oo ogt

Promover la investigacion sobre albinismo y derechos humanos.

* 24. En su pais, ¢qué desafios afectan negativamente la calidad de vida de las personas con albinismo o les
impiden ejercer sus derechos humanos?
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* 25. ¢ Qué mejores practicas existen en su pais para permitir que las personas con albinismo prosperen y
cumplan sus derechos humanos?

26. Agregue cualquier comentario adicional que pueda tener sobre su organizacion o sobre las preguntas
realizadas en esta encuesta.
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Apéndice 2: Mapas de las regiones consideradas en
nuestro analisis de respuesta

Figura VI-1 -Mapa de Asia considerado en el andlisis de respuesta

Figura VI-2 - Mapa de Europa considerado en el andlisis de respuesta
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Figura VI-3 - Mapa de Este y Sudeste de Africa considerado en el andlisis de respuesta

Figura VI-4 - Mapa de Oeste y Centro de Africa considerado en el andlisis de respuesta
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Figura VI-5 - Mapa de Oeste de Asia y Norte de Africa considerado en el andlisis de respuesta

Figura VI-6 - Mapa de Latinoamérica y Caribe considerado en el andlisis de respuesta
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Figura VI-7 - Mapa de América del Norte considerado en el andlisis de respuesta

Figura VI-8 - Mapa de Oceania considerado en el andlisis de respuesta
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Apéndice 3: Necesidades identificadas para estudios

adicionales

A lo largo de este informe se identificaron varias necesidades de estudios adicionales. La
siguiente es una recopilacion de sugerencias para estudios adicionales extraidas del informe.
La siguiente lista es una recopilacién de estas necesidades presentadas de manera sintética
y ordenada. Estas necesidades deben ser vistas como sugerencias hechas a los lideres de la
futura alianza, quienes serdn libres de seguir todos o solo parte de ellos, de acuerdo con sus
prioridades, con los recursos disponibles, y con su propia experiencia y conocimiento en las
distintas dreas abordadas por estos estudios potenciales.

1. Deberia hacerse un mayor esfuerzo para contactar a las 58 organizaciones que no
pudieron ser contactadas directamente. Seria bueno descubrir si todavia estan en
funcionamiento y, de ser asi, cudl es la mejor forma de comunicarse con ellos.

Un enfoque similar podria tener sentido con el 32% de las organizaciones
enumeradas en nuestra base de datos que podrian ser contactadas directamente
pero que no participaron en la encuesta.

2. Se necesitarian mas estudios para obtener una imagen mas completa y exhaustiva
de la variedad de tipos de organizaciones que operan en todo el mundo.

3. Estudios futuros serian ideales para determinar si hay subcategorias de
organizaciones nacionales.

4. Existe una necesidad de estudios a futuro para comprender la razén por la que
multiples organizaciones nacionales operan en un solo pais y para comprender cuales
son las implicaciones de esto para la futura alianza.

5. Aproximadamente el 5% (8 de 145) de las organizaciones de albinismo estan dirigidas
por profesionales de la salud, excepto una que trabaja en Africa. Seria prudente que
el piloto de la Alianza investigara la estructura, los objetivos y el modo de trabajo de
estas organizaciones, asi como qué factores llevaron a su creacién y en qué medida
su experiencia y mejores practicas podrian ser Utiles en otros paises / partes del
mundo.

6. En el futuro se estudiardn mas opciones para disefiar un mapa mas preciso del area
geografica de operacidn de las diferentes organizaciones de albinismo en todo el
mundo. Algunas organizaciones estan operando en un pais (o paises) diferente al que
tienen su sede. Por lo general, se identifican a si mismos como una organizacién
"internacional" y operan en Africa.

7. Esinteresante notar que estas organizaciones operan en paises donde una o varias
organizaciones de albinismo ya tienen su sede y operan. Seria conveniente averiguar
qué tipo de colaboracién podria existir en estos paises entre las dos categorias de
organizaciones.

Debemos sefialar que algunos paises grandes (geograficamente y/o en términos de
poblacién) tienen solo uno o dos grupos nacionales. La futura alianza estaria bien
orientada para determinar si estas organizaciones estan enfrentando dificultades
para cubrir a toda la poblacién de su pais y, de no ser asi, cdmo manejan una gran
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poblacion y/o geografia. Los paises a analizar podrian ser: China, Indonesia, India,
Pakistan, Estados Unidos, Brasil, Nigeria, Rusia, México, Canada, Australia.

8. Recomendamos realizar un estudio especifico dedicado a las federaciones
regionales, ya que este tema probablemente juega un papel importante en las
decisiones sobre la estructura de la futura alianza.

9. En un estudio posterior, podria ser interesante conocer las diferentes fuentes de
financiamiento a las que las organizaciones de albinismo logran acceder por paises /
regiones y proyectos y, dadas las obvias diferencias presupuestarias, recopilar y
compartir las mejores practicas de recaudacién de fondos entre las organizaciones.

10. Determinar si existe una razén por la que existe un mayor porcentaje de
organizaciones no registradas en América Latina y el Caribe es un tema de interés.

11. Un estudio adicional para examinar la permanencia de los lideres, las tasas de
rotacion y la planificacion de la sucesién pueden proporcionar informacion util para
los lideres de la futura alianza.

12. Las respuestas a la pregunta 25 sobre las mejores practicas en el ambito de los
derechos humanos variaron enormemente en cuanto a extension y detalle. Se debe
realizar un andlisis y resumen de las respuestas. La futura alianza deberia utilizar
estos datos para facilitar el intercambio de las mejores practicas entre las
organizaciones de albinismo.

13. Se debe considerar un andlisis adicional de la informacién proporcionada en las
respuestas a la pregunta 26 (campo vacio destinado a proporcionar cualquier
pregunta adicional y/o reaccionar a las preguntas discutidas en la encuesta) al
planificar la estructura, misién y funciones de la futura alianza.
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