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Resumen

De conformidad con la resolucion 74/123 de la Asamblea General, en el presente
informe se analizan los principales problemas de desarrollo social que afectan a las
personas con albinismo. También se tienen en cuenta los problemas concretos a los
que se enfrentan mujeres y nifios, incidiendo sobre todo en las barreras que impiden
acceder a la salud, la educacion o el empleo y participar en la vida politica, social,
civica y cultural. El informe dedica especial atencion a las repercusiones de la crisis
provocada por la enfermedad por coronavirus (COVID-19) en las personas con
albinismo y ofrece un marco basado en los derechos humanos para que no se deje atras
a estas personas en la respuesta a la COVID-19 y la recuperacion posterior. Ademas,
contiene informacidén actualizada sobre las politicas que se han adoptado para
responder a la enfermedad a nivel internacional, regional y nacional. Se recomiendan
una serie de acciones clave para que las medidas de respuesta a la COVID-19 y de
recuperacion posterior incluyan a las personas con albinismo y garanticen sus derechos
humanos, su inclusion social y su bienestar.
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I. Introduccion

1.  Ensuresolucion 74/123, la Asamblea General expres6 preocupacion porque las
personas con albinismo se veian afectadas de forma desproporcionada por la pobreza,
debido a la discriminacioén y la marginaciéon de que son objeto, y reconociod que se
necesitan recursos para diseflar y ejecutar programas que prevengan y combatan los
prejuicios y creen un entorno propicio al respeto de los derechos y la dignidad de esas
personas. En esa resolucidn, solicité al Secretario General que le presentara un
informe sobre los diversos problemas de desarrollo social que afectan a las personas
con albinismo, tomando en consideracion las necesidades especificas de las mujeres
y los nifios, y entre esos problemas los relativos a la inclusién social, la salud, la
educacion y el empleo, y las medidas adoptadas, con recomendaciones sobre las
medidas adicionales que deberian adoptar los Estados Miembros y otras partes
interesadas para abordar los problemas observados.

2.  Enel septuagésimo segundo periodo de sesiones, el Secretario General presentd
a la Asamblea General un informe detallado sobre los problemas de desarrollo social
que afectan a las personas con albinismo (A/72/169) que proporcionaba un marco
para conceptualizar y eliminar los obstaculos para la inclusiéon social. En el
septuagésimo cuarto periodo de sesiones, presentd a la Asamblea un segundo informe
sobre la misma cuestion (A/74/184), aunque en esta ocasion centrado en las barreras
debidas a la actitud y al entorno que afectan a las personas con albinismo en todo el
mundo. Las cuestiones que se plantean en ambos informes, al igual que la informacion
que contienen, siguen siendo muy pertinentes.

3.  Tomando como referencia los citados documentos, el presente informe hace
hincapié¢ en el impacto de la crisis provocada por la enfermedad por coronavirus
(COVID-19) en el desarrollo social y la situacién de los derechos humanos de las
personas con albinismo. Empleando el enfoque del desarrollo basado en los derechos
humanos, define los principios y acciones clave para garantizar que la respuesta a la
COVID-19 y la recuperaciéon posterior incluyan a las personas con albinismo y
aborden como es debido sus problemas concretos.

4.  En noviembre de 2021 se envid un cuestionario a los Estados Miembros, las
organizaciones no gubernamentales (ONG) y las entidades de las Naciones Unidas.
Se recibieron respuestas de tres Estados Miembros (Brunei Darussalam, Jordania y
México) y 21 ONG, representantes de la sociedad civil e institutos de investigacion?.
Ademas de la informacion recibida, el presente documento contiene la informaciéon
presentada por la Experta Independiente sobre el disfrute de los derechos humanos de
las personas con albinismo en sus informes a la Asamblea General y al Consejo de
Derechos Humanos, asi como un repaso de la literatura reciente en la materia.

5.  El desarrollo social se refiere a los procesos de cambio que conducen a mejoras
en el bienestar humano, las relaciones y las instituciones sociales, y que permiten en
particular que todas las personas alcancen su maximo potencial (A/72/169, parrs. 6
a 9). Esta estrechamente relacionado con la inclusion social, que es la capacidad de
todas las personas de participar plenamente en la vida econémica, social, politica y
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Africa Albinism Network, Albinism Advocacy for Access South Africa, Albinism Association of
Turkey, Albinism Foundation of Zambia, Alive Albinism Initiative, Asociacion de Albinos de la
Republica Dominicana, Associagdo das Pessoas com Albinismo na Bahia, Associagdo Ze Manuel
Pinto, Association pour la Promotion des Albinos au Cameroun, Corporacién Albinos Chile,
Divine Connexion Worldwide, Engage Now Africa, Facts and Norms Institute, Fundacion
Nacional de Albinismo Simplemente Amigos de Argentina, Global Albinism Alliance,
Organization for the Integration and Promotion of People with Albinism, Source of the Nile Union
of Persons with Albinism, Standing Voice, The Albino Foundation, asi como representantes de la
sociedad civil de Honduras y Venezuela (Republica Bolivariana de).
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cultural. La discriminacion, la estigmatizacion y la falta de acceso a servicios y
recursos materiales son las causas principales de la exclusion social que siguen
explicando las diferencias socioecondmicas entre grupos en todo el mundo. La crisis
mundial de la COVID-19 ha puesto de manifiesto y agravado las desigualdades, la
exclusion y la discriminacion que ya existian antes. Mas de dos afios después de que
estallara la pandemia, los datos disponibles revelan que los grupos sociales en
situacion mas vulnerable sufren de manera desproporcionada las repercusiones
sanitarias, econdmicas y sociales?. Este informe analiza el impacto de la pandemia en
la capacidad de las personas con albinismo, uno de los grupos mas marginados, para
participar plenamente en la vida econdmica, social, politica y cultural. También define
los principios y acciones clave para que no se deje atras a estas personas en las
iniciativas de respuesta y recuperacion.

Un enfoque basado en los derechos humanos para abordar
los problemas de desarrollo social que afectan a las personas
con albinismo, también en el contexto de la crisis de la
COVID-19

Las personas con albinismo

6. El albinismo es una enfermedad genética hereditaria, relativamente rara y no
contagiosa que afecta a personas en todo el mundo, con independencia de su origen
étnico o su género. Se caracteriza por un notable déficit en la produccion de melanina,
lo cual se traduce en la ausencia parcial o total de pigmentacion (A/HRC/24/57,
parrs. 10 y 11). Suele ocasionar dos problemas de salud congénitos y permanentes:
distintos grados de deficiencia visual y una elevada susceptibilidad a sufrir dafios en
la piel a causa de los rayos ultravioleta, que pueden derivar en cancer de piel.

7. Hay personas con albinismo en todo el mundo, si bien se observa una mayor
prevalencia en ciertas comunidades aisladas geograficamente. Aunque no se dispone
de cifras exactas, se calcula que la prevalencia media del albinismo en Africa
Subsahariana es de entre 1 persona de cada 5.000 y 1 persona de cada 15.000, y que
la prevalencia es mayor (1 persona de cada 1.000) en algunas poblaciones de Africa
Meridional®. En América del Norte y Europa, la prevalencia es de entre 1 persona de
cada 17.000 y 1 persona de cada 20.000% Sin embargo, estudios recientes revelan
tasas de prevalencia mas altas en algunas zonas, como los Paises Bajos® (1 de cada
12.000) o Irlanda del Norte® (1 de cada 4.500), lo que podria significar que las tasas
documentadas en la region son inferiores a las reales por falta de conocimiento y
diagnostico de la enfermedad. En América Latina y el Caribe no existen datos sobre
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Naciones Unidas, “La COVID-19 y los derechos humanos: en esto estamos todos juntos”,

abril de 2020.

Jennifer Kromberg y Prashiela Manga, eds., Albinism in Africa: Historical, Geographic, Medical,
Genetic and Psychosocial Aspects (San Diego, California, Elsevier, 2018).

Los Institutos Nacionales de la Salud de los Estados Unidos de América estiman que la frecuencia
del albinismo oculocutaneo en todo el mundo es de 1 entre 20.000 (véase
https://medlineplus.gov/genetics/condition/oculocutaneous-albinism). Segun la National
Organization for Albinism and Hypopigmentation, un grupo nacional dedicado a las personas con
albinismo en los Estados Unidos, la frecuencia del albinismo en ese pais es de entre 1 de cada
18.000 y 1 de cada 20.000 (véase www.albinism.org/information-bulletin-what-is-albinism).
Charlotte C. Kruijt et al., “The phenotypic spectrum of albinism”, Opthalmology, vol. 125,

nam. 12 (diciembre de 2018).

Natasha Healey et al., “Are worldwide albinism prevalence figures an accurate reflection? An
incidental finding from a Northern Ireland study”, British Journal of Ophthalmology, vol. 98,
nam. 7 (julio de 2014).
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la poblacion total, pero varios estudios apuntan a una prevalencia entre moderada y
relativamente alta en las comunidades indigenas del sur del Brasil, el sur de México
y el este de Panama (1 persona de cada 28 a 1 persona de cada 6.500)". En Asia y el
Pacifico, la informacion disponible sugiere que existen variaciones considerables de
unos paises a otros, con una incidencia declarada de 1 persona de cada 47.000 en el
Japon®, 1 de cada 18.000 en China®, 1 de cada 16.000 en Nueva Zelandia'® y 1 de cada
700 en Tuvalu®! y Fijit2,

8. La mayoria de las personas con albinismo tienen alguna discapacidad como
resultado de la interaccion entre su afeccion, principalmente la deficiencia visual y la
falta de pigmentacion, y las barreras debidas a la actitud y al entorno que impiden su
participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con las
demas. Como subrayd la Experta Independiente, las barreras debidas a la actitud
tienen un efecto enorme no solo sobre la inclusidn y la participacion de las personas
con albinismo, sino también sobre su capacidad para ejercer sus derechos en igualdad
de condiciones con los demas (A/76/166, parr. 2). Estas barreras suelen ser producto
de una falta general de conocimiento y comprension de la enfermedad y de la
informacion errénea, los mitos y las creencias que existen al respecto. Todo ello se
traduce a menudo en estigmatizacion y discriminacion.

9. Las personas con albinismo se enfrentan a la discriminacidon por razén de su
discapacidad: incluso se les deniegan ajustes razonables. También se enfrentan a la
discriminacién racial, la estigmatizacion y el acoso a causa de su apariencia,
especialmente el color de la piel. Estos motivos se entrecruzan de tal manera que se
refuerzan mutuamente y agravan la discriminacion. Las personas con albinismo
también pueden ser objeto de otras formas multiples e interseccionales de
discriminacién por razoén de género, sexo, edad y otras caracteristicas.

10. La discriminacidon es uno de los principales factores desencadenantes de la
exclusion social que subyace a las diferencias socioeconémicas en el mundo entero.
Impide que las personas con albinismo participen plenamente en la sociedad y
disfruten de sus derechos humanos en igualdad de condiciones con los demas. Las
personas con albinismo tienen menos posibilidades de acceder a una salud, educacion
y empleo de calidad y de participar en la comunidad (véanse A/72/169 y A/74/184).
También se ven afectadas de manera desproporcionada por la pobreza, sobre todo en
los paises en desarrollo y los menos adelantados. Se enfrentan a barreras y problemas
similares en todas las regiones del mundo; no obstante, la magnitud de esas barreras
y problemas y la forma en que les condicionan la vida varian de un pais a otro en
funcién del nivel general de desarrollo socioecondmico, los recursos disponibles, las
normas sociales, la excesiva visibilidad de las personas con albinismo en si y las
condiciones climaticas, entre otras cosas.

~

Charles M. Woolf, “Albinism (OCA2) in Amerindians”, Yearbook of Physical Anthropology,
vol. 128, nim. S41 (2005); e Irén Kossintseva y Jan Dutz, “The moon children of Kuna Yala:
albinism in San Blas islands of Panama — review, directions in research and aid”, Journal of the
American Academy of Dermatology, vol. 64, nim. 2, suplemento 1 (febrero de 2011).

Jennifer Kromberg, “Epidemiology of albinism”, en Albinism in Africa: Historical, Geographic,
Medical, Genetic, and Psychosocial Aspects, Jennifer Kromberg y Prashiela Manga, eds. (San
Diego, California, Elsevier, 2018).

Ibid.

Al74/190 y A/74/190/Corr.1, parr. 39.

Helene C. Johanson et al., “Inheritance of a novel mutated allele of the OCA2 gene associated
with high incidence of oculocutaneous albinism in a Polynesian community”, Journal of Human
Genetics, vol. 55, nim. 2 (febrero de 2010).

12 A/HRC/40/62/Add.1, pérr. 14.
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Efectos de la pandemia de COVID-19

11. La réapida propagacion de los contagios por la COVID-19, que adquirieron las
proporciones de una pandemia’3, ha sumido al mundo en una crisis de emergencia de
salud publica planetaria con consecuencias econdmicas, sociales y politicas de gran
alcance. Muchos Estados, algunos con el apoyo de la comunidad internacional, han
puesto en marcha respuestas de emergencia de salud publica a gran escala para reducir
los contagios y evitar muertes. Para frenar la transmision del virus, un gran nimero
de Estados ha tomado medidas de caracter extraordinario, como el distanciamiento
fisico, la cuarentena, el aislamiento, el confinamiento, los toques de queda, el cierre
de escuelas y las restricciones a los viajes o las limitaciones impuestas a las reuniones.

12. Tanto la pandemia como las medidas adoptadas para responder a ella han
desencadenado una crisis econémica y social con importantes consecuencias para las
personas, las familias y las comunidades!*. Esta crisis ha sumido a la economia
mundial en una recesidén que pone en peligro el desarrollo sostenible y podria echar
por tierra los progresos logrados en la lucha contra la pobreza y las desigualdades®.
La crisis influye directamente en los medios de vida y los derechos humanos de las
personas®®, Por ejemplo, la congestiéon en hospitales y centros médicos ha limitado el
acceso a la atencion de la salud y los tratamientos no relacionados con la COVID-19.
El confinamiento ha limitado el acceso a la educacidn, el trabajo y los servicios
basicos. El desempleo y la inseguridad alimentaria han aumentado hasta alcanzar
niveles sin precedentes en muchos paises. El cierre generalizado de las escuelas en
2020 interrumpié la educacién de mas de 1.000 millones de nifios?’.

13. Aunque la crisis afecta a todos los miembros de la sociedad, los datos revelan
que las poblaciones mas marginadas sufren de manera desproporcionada las
consecuencias sociales, economicas y de derechos humanos®®. Preocupa el impacto
en las personas con discapacidad, entre ellas las personas con albinismo, en particular
las barreras para acceder a la atencidn sanitaria, la educacion y la informacion, y el
mayor riesgo de sufrir la violencia, el aislamiento y la pobreza®®. Aunque apenas se
ha documentado la situacidon de las personas con albinismo durante la pandemia a
nivel mundial, segin la informacion recibida para elaborar el presente informe, la
pandemia ha expuesto a las personas con albinismo, al igual que a otros grupos
marginados, al riesgo de enfrentarse a barreras, desigualdades, discriminacion y
exclusion aun mayores para acceder a los servicios basicos y disfrutar de sus derechos
humanos.

14. La crisis también se ha caracterizado por un aumento de las agresiones verbales,
el acoso y la violencia contra grupos historicamente estigmatizados. Las personas con
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) declar6 la pandemia de COVID-19 el 11 de marzo
de 2020; véase Tedros Adhanom Ghebreyesus, Director General de la OMS, alocucién de apertura
en la rueda de prensa sobre la COVID-19, 11 de marzo de 2020.

Naciones Unidas, “Responsabilidad compartida, solidaridad mundial: responder ante las
repercusiones socioecondmicas de la enfermedad por coronavirus de 2019”, marzo de 2020.
Financing for Sustainable Development Report 2021 (publicacién de las Naciones Unidas, 2021).
Naciones Unidas, “La COVID-19 y los derechos humanos”.

Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (UNESCO),
“Seguimiento mundial de los cierres de escuelas”, base de datos sobre el impacto de la COVID-19
en la educacion. Disponible en https://es.unesco.org/covid19/educationresponse; y Naciones
Unidas, “Responsabilidad compartida, solidaridad mundial”.

Naciones Unidas, “La COVID-19 y los derechos humanos”; y Financing for Sustainable
Development Report 2021.

Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (ACNUDH),
“Statement on COVID-19 and the human rights of persons with disabilities”, 9 de junio de 2020; y
ACNUDH, “COVID-19 y los derechos de las personas con discapacidad: directrices”, 29 de abril
de 2020.
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albinismo no se han librado de ello, y en algunos paises se ha observado un
incremento alarmante de las practicas perjudiciales para ellas y la busqueda de chivos
expiatorios®.

Un enfoque basado en los derechos humanos para abordar
las repercusiones de la pandemia de COVID-19 en las
personas con albinismo

15. El enfoque del desarrollo basado en los derechos humanos ofrece un marco
eficaz para facilitar la plena participaciéon de las personas con albinismo en la
sociedad en igualdad de condiciones con los demds. En 2020, en su llamamiento a la
accién en favor de los derechos humanos, el Secretario General afirmé que los
derechos humanos eran un elemento basico del desarrollo y la base de la Agenda 2030
para el Desarrollo Sostenible, y dio prioridad a la no discriminacién, la participacion
y la inclusién?. El marco internacional de derechos humanos proporciona a los
Estados una estructura juridicamente vinculante para alcanzar los Objetivos de
Desarrollo Sostenible y sus metas correspondientes. Responde a la promesa de la
Agenda 2030 de no dejar a nadie atras y llegar primero a los mas rezagados, una
promesa especialmente relevante para las personas con albinismo.

16. En el contexto de la pandemia, el Secretario General reafirm6é ademas la
importancia de los derechos humanos para que la recuperacion sea sostenible?.
Insistié en la importancia de abordar las desigualdades estructurales adoptando un
enfoque integral, inclusivo y anclado en los derechos humanos. En virtud del derecho
internacional, los Estados tienen la obligacion de garantizar que ninguna medida
relacionada con la COVID-19 sea discriminatoria, y que todas ellas tengan en cuenta
la interseccidn de la discapacidad, el color, el género y la edad, entre otros factores.
Si acatan las obligaciones que les incumben en virtud del derecho internacional de
los derechos humanos y cumplen los compromisos de la Agenda 2030, podran
salvaguardar al mismo tiempo los derechos y el bienestar de las personas con
albinismo.

17. Segln el derecho internacional de los derechos humanos, las personas con
albinismo tienen los mismos derechos fundamentales que cualquier otro individuo o
grupo. La Declaracion Universal de Derechos Humanos, el Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos y el Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales reconocen que todas las personas tienen derechos humanos. Los
principios generales de igualdad y no discriminaciéon que consagran estos
instrumentos garantizan a las personas con albinismo el pleno disfrute de los derechos
humanos en igualdad de condiciones con los demas, respaldan su participacion plena
y efectiva en la sociedad y protegen una serie de derechos que son indispensables
para que puedan lograr su desarrollo social, como el derecho al més alto nivel posible
de salud mental y fisica, a la educacion, al trabajo y a una vivienda adecuada.

18. Otros convenios internacionales de derechos humanos también garantizan y
protegen los derechos de las personas con albinismo. El Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad sostuvo que la definicion de personas con

2 ACNUDH, “Witchcraft killings of people with albinism rose during pandemic — UN expert”,

29 de julio de 2021; Amnistia Internacional, “Africa Austral: Las personas con albinismo,
especialmente vulnerables a causa de la COVID-19”, 12 de junio de 2020; y Julian Kossoff,
“People with albinism are being blamed for the spread of the coronavirus in Africa because of
their ‘whiteness’”, 13 de junio de 2020.

2l Naciones Unidas, Antonio Guterres, “La aspiracion mas elevada: llamamiento a la accién en favor
de los derechos humanos”.

22 Naciones Unidas, “La COVID-19 y los derechos humanos”.
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discapacidad engloba a las personas con albinismo y que los derechos de estas ultimas
estan garantizados y protegidos por la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CRPD/C/18/D/22/2014, parrs. 8.1 a 8.7). La Convencion
contempla varias medidas destinadas a proteger debidamente la vida y los derechos
de las personas con discapacidad frente a la pandemia de COVID-19%. El Comité
para la Eliminacion de la Discriminacion Racial reconocié que la discriminacion
basada en el color palido de la piel que se asocia al albinismo es una forma de
discriminacion racial por razén del color (CERD/C/ZAF/CO/4-8, parrs. 20 y 21).
Ademas, la Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion
contra la Mujer y la Convencion sobre los Derechos del Nifio contienen normas
internacionales de derechos humanos relevantes para las mujeres y las nifias con
albinismo, asi como para las madres de nifios con albinismo y los nifios con albinismo.

19. Ante la COVID-19, es esencial emplear un enfoque basado en los derechos
humanos para que no se deje atras a las personas con albinismo en las medidas de
respuesta y recuperacion. Este enfoque debe tener en cuenta los efectos concretos de
la crisis de la COVID-19 en las personas con albinismo y abordar como es debido sus
problemas en materia de desarrollo social y derechos humanos, tanto en la respuesta
inmediata a la pandemia como mas a largo plazo, durante la fase de recuperacion. La
seccion IV describe a grandes rasgos los principios y acciones clave para disefiar y
poner en practica politicas de respuesta a la COVID-19 que no sean discriminatorias
e incluyan a las personas con albinismo.

Los efectos de la crisis de la COVID-19 en las personas
con albinismo

Discriminacion, estigma y exclusion social

20. La pandemia ha exacerbado el estigma de las personas con albinismo en las
sociedades en que ya existian mitos, creencias erréneas, informacion engafiosa e ideas
equivocadas acerca de esta afeccidon. Segtn la informacion recibida, en varios paises
se ha vinculado la COVID-19 a las personas con albinismo. Debido al color de la piel,
se las ha considerado portadoras de una enfermedad propia de personas blancas?. En
Rwanda se han difundido rumores de que las personas con albinismo eran mas
susceptibles de contraer el virus o que sucumbirian mas facilmente a la enfermedad
porque su sistema inmunitario es supuestamente méas débil?®. En Zimbabwe, las
personas con albinismo temian que surgieran otros mitos, como el de que se podia
curar la enfermedad acostandose con una persona con albinismo o que se podian
fabricar vacunas empleando alguna parte de su cuerpo?®.

21. Los asesinatos y ataques contra personas con albinismo han aumentado durante
la pandemia. Sumidas en la pobreza a consecuencia de la crisis, algunas personas han

23 Segln el articulo 11 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, los
Estados partes adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la proteccién
de las personas con discapacidad en la respuesta nacional a situaciones de riesgo y emergencias
humanitarias. Esto incluye las medidas relacionadas con cualquier ambito de la vida de las
personas con discapacidad, como proteger su acceso al mas alto nivel posible de salud sin
discriminacién, garantizar su bienestar general y prevenir las enfermedades infecciosas, asi como
medidas para proteger a estas personas frente a las actitudes negativas, el aislamiento y la
estigmatizacidn que puedan surgir a raiz de la crisis.

2 ACNUDH, “The COVID-19 pandemic and harmful practices impacting persons with albinism:
accusations of witchcraft and ritual attacks (‘HPAWR”)”, julio de 2020.

% Comunicacion de Organization for the Integration and Promotion of People with Albinism.

% Comunicacion de Alive Albinism Initiative.
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recurrido a la brujeria con la esperanza de que usar las partes del cuerpo de personas
con albinismo les traeria buena suerte y riqueza?’.

22. Esta asociacion entre las personas con albinismo y la COVID-19 ha
intensificado todavia mas la discriminacion y exclusion ya presentes en la comunidad,
ademas de afectar psicolégicamente a las personas con albinismo?. Estas personas se
han visto mas expuestas a los abusos y las agresiones verbales, motivo que las llevd
a extremar las precauciones y estar mas alertas, lo cual supone un obstaculo mas para
que puedan participar en diversos aspectos de la vida politica, social y cultural.

Salud

23. La pandemia ha ejercido presion sobre los sistemas sanitarios, y ha provocado
a menudo la suspension de algunos servicios de salud esenciales. En muchos paises,
el confinamiento, las restricciones a la circulaciéon y las interrupciones en las cadenas
de suministro también han dificultado el acceso a la asistencia sanitaria y los
tratamientos. La presion ha sido mas intensa en los paises cuyo sistema sanitario ya
tenia escasos recursos.

24. Estos trastornos y perturbaciones afectan de forma desproporcionada a quienes
precisan de una atencién médica constante, como son las personas con albinismo. En
varios paises, las personas con albinismo que precisaron servicios dermatologicos de
urgencia no podian acceder a ellos porque los centros médicos daban prioridad a los
enfermos de COVID-19%. Las ONG que prestan servicios sanitarios a personas con
albinismo en zonas apartadas (como clinicas moéviles de dermatologia y oftalmologia
o la distribucién de protector solar) se vieron obligadas a suspender sus servicios®.
También se tuvo noticia de interrupciones en el suministro de crema de proteccion
solar en el Brasil, Malawi y Zambia3!. Segtn varias ONG con sede en Australia, el
Canada, los Estados Unidos de América y Francia, la pandemia retras6 el diagndstico
exhaustivo del albinismo, un aspecto fundamental a la hora de disefiar los planes de
atencion personalizada®. Esto ha repercutido seriamente en el derecho de las personas
con albinismo a la vida y al mas alto nivel de vida posible. Al no poder someterse a
pruebas dermatologicas de deteccion ni obtener cremas de proteccion solar, el estado
de la piel de las personas con albinismo ha experimentado un marcado deterioro,
registrandose un elevado numero de casos de cancer de piel en varios paises.

25. En cuanto al acceso a la prevencion, la contencién y el tratamiento de la
COVID-19, aunque las personas con albinismo disfrutan de los mismos derechos que
el resto de la poblacion, en varios paises se ha documentado la existencia de otras
barreras en lo que respecta a la disponibilidad, accesibilidad y aceptacion de estas

2 Comunicacion de Albinism Foundation of Zambia; y Noticias ONU, “Witchcraft killings of
people with albinism have risen during the COVID-19 pandemic, says UN expert”, 29 de julio
de 2021.

28 Amnistia Internacional, “Africa Austral: Las personas con albinismo, especialmente vulnerables a
causa de la COVID-19”, 13 de junio de 2020; y Channel Africa, “African Union of persons with
albinism discuss COVID-19 impact”, pddcast, 20 de septiembre de 2021. Disponible en
https://omny.fm/shows/albinism-report/african-union-of-persons-with-albinism-discuss-cov.

2 Comunicaciones de Albinism Advocacy for Access South Africa, Alive Albinism Initiative,
Engage Now Africa, Standing Voice, Source of the Nile Union of Persons with Albinismy The
Albino Foundation.

% Comunicaciones de Organization for the Integration and Promotion of People with Albinism,
Source of the Nile Union of Persons with Albinism y Divine Connexion Worldwide.

81 Comunicaciones de Albinism Foundation of Zambia, Standing Voice y Associagdo das Pessoas
com Albinismo na Bahia.

32 Comunicacion de Global Albinism Alliance.
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medidas®. Un obstaculo importante es el acceso a la informacion sobre el virus y su
tratamiento en formatos accesibles para las personas con albinismo. En algunos
paises, las personas con albinismo se han resistido a vacunarse debido a la falta de
investigacion e informacion sobre sus efectos en este colectivo®. En los paises donde
escasean los servicios sanitarios y los tratamientos, las personas con albinismo que
viven en la pobreza no pueden permitirse pagar las tarifas que cobran los hospitales
para tratar la COVID-19%.

Educacion

26. Durante la pandemia, la mayoria de los Estados cerraron temporalmente los
centros educativos®. Adoptaron practicas de aprendizaje a distancia para mitigar el
impacto en los procesos de aprendizaje de los estudiantes, recurriendo para ello a
Internet, la television, la radio y los medios sociales. El cierre de las escuelas alterd
otros aspectos de la vida académica, como el acceso a las comidas en las escuelas y
las oportunidades para participar en juegos y deportes con los compafieros. Aunque
estas medidas afectaron a todos los alumnos, aquellos en situacién vulnerable, como
las personas con albinismo, sufrieron las consecuencias de manera desproporcionada
por la falta de equipos, materiales accesibles, conexion a Internet y apoyos necesarios
para poder participar en programas educativos a distancia®’.

27. La informacién recibida revela que las practicas de aprendizaje a distancia
agravaron las barreras a la educacion de los alumnos con albinismo de diversas
maneras. En muchos paises, al igual que otros estudiantes de familias pobres o
residentes en zonas apartadas, los alumnos con albinismo no suelen tener acceso a los
dispositivos tecnologicos necesarios para asistir a las clases en linea o tienen
problemas de conectividad, lo que les impide participar en los programas de
aprendizaje a distancia®. Los que pudieron conectarse se enfrentaron a otras barreras
porque se les facilitaron demasiado tarde, o directamente no se les facilitaron, los
ajustes necesarios para que pudieran estudiar desde casa®. Debido a sus deficiencias
visuales, muchos de ellos no podian leer en las pantallas, y tampoco se les facilitaron
programas de ayuda técnica. Los alumnos alojados en internados no siempre contaron
con arreglos alternativos de aprendizaje. También se inform6 de que los estudiantes
con albinismo experimentaban fatiga visual y musculoesquelética debido a la
exposicion prolongada a pantallas sin ajustes®. Estas barreras se tradujeron en una
tasa considerable de abandono escolar entre los estudiantes con albinismo durante el
cierre de las escuelas, lo que hizo atn mas dificil que se pusieran al dia con los demas
estudiantes al reanudarse las clases®..

3 Comunicaciones de Alive Albinism Initiative, Albinism Foundation of Zambia, Association pour
la Promotion des Albinos au Cameroun y Source of the Nile Union of Persons with Albinism.

3 Comunicacion de Albinism Foundation of Zambia.

% Comunicacion de Alive Albinism Initiative.

% UNESCO, “Seguimiento mundial de los cierres de escuelas”, base de datos sobre el impacto de la
COVID-19 en la educacidn.

37 Naciones Unidas, “Informe de politicas: las repercusiones de la COVID-19 en los nifios”, 15 de
abril de 2020.

% Comunicaciones de Alive Albinism Initiative, Corporacion Albinos Chile, Engage Now Africay
Fundacidn Nacional de Albinismo Simplemente Amigos de Argentina.

% Comunicaciones de Albinism Advocacy for Access South Africa, Albinism Association of
Turkey, Fundacion Nacional de Albinismo Simplemente Amigos de Argentina, Corporacion
Albinos Chile, Divine Connexion Worldwide, Engage Now Africa, Global Albinism Alliance,
Organization for the Integration and Promotion of People with Albinism, Source of the Nile Union
of Persons with Albinism y The Albino Foundation.

40 Comunicacion de Corporacion Albinos Chile y Global Albinism Alliance.

4 Comunicacion de Organization for the Integration and Promotion of People with Albinism.
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28. En algunos paises, la crisis también exacerbo las barreras en el aula. Por
ejemplo, segun la informacion recibida, en Rwanda el distanciamiento fisico creo
nuevas barreras para que los alumnos con albinismo siguieran la clase, ya que no
podian sentarse tan cerca de la pizarra como antes ni consultar con sus compafieros .
En Zambia, algunos nifios con albinismo habian dejado de ir a la escuela por temor a

que los agredieran®.

29. En algunos casos, al interrumpir sus estudios y su formacioén, los jovenes, entre
ellos los estudiantes con albinismo, han tenido mas dificultades todavia para realizar
con éxito la transicion de la educacion y la formacion al trabajo®.

Trabajo, empleo y medios de subsistencia

30. La crisis provocada por la COVID-19 ha tenido consecuencias devastadoras en
el mundo del trabajo, el empleo y los medios de subsistencia®. Ha causado un
aumento del desempleo, el subempleo, pérdidas de ingresos de trabajadores y
empresas, informalidad e inseguridad laboral y de los ingresos. Esta considerable
alteracion en el plano laboral ha afectado de forma desproporcionada a las personas
que trabajan en la economia informal y en formas de trabajo inseguras o desempefian
ocupaciones poco calificadas %, entre las cuales estan sobrerrepresentadas las
personas con albinismo debido a las barreras y la discriminacion a las que se enfrentan
en muchos paises (A/74/184, parrs. 34 a 36 y 56 a 58). Estos trabajadores no suelen
tener derecho a ninguna proteccion social ni ayuda por desempleo, por lo que son mas
susceptibles de caer en la pobreza extrema®’.

31. A juzgar por la informacion recibida, en muchos paises un porcentaje
considerable de las personas con albinismo se ha enfrentado al despido, la pérdida de
ingresos y el desempleo durante la pandemia*. Los mas afectados han sido quienes
trabajan por cuenta propia, en el sector privado y en la economia informal. Como
sucede con otros trabajadores en situacion precaria, en algunos paises se ha excluido
a muchas personas con albinismo de los regimenes de prestaciones e
indemnizaciones. También se denuncié que los programas de asistencia alimentaria
para personas con discapacidad excluian a las personas con albinismo*,

32. Segln la informacion recibida, el cambio de trabajar en una oficina a trabajar
en casa y a distancia se llevo a cabo en algunos casos sin tener en cuenta las
necesidades concretas de las personas con albinismo por su afeccion. No se
facilitaron, o se facilitaron tarde, los ajustes del espacio de trabajo para teletrabajar,
como pantallas de gran tamafio, pantallas dobles y otros ajustes o ayudas técnicas que
suelen ofrecer los espacios de trabajo de oficina®.

42 1pid.

4 Comunicacion de Albinism Foundation of Zambia.

4 Qrganizacidn Internacional del Trabajo (OIT), “Llamamiento mundial a la accion para una
recuperacion centrada en las personas de la crisis causada por la COVID-19 que sea inclusiva,
sostenible y resiliente”, 2021.

% 1bid.

4 Ibid.

47 OIT, “Social protection spotlight: Extending social protection to informal workers in the
COVID-19 crisis — country responses and policy considerations”, 8 de septiembre de 2020.

4 Comunicaciones de la Fundacion Nacional de Albinismo Simplemente Amigos de Argentina,
Albinism Foundation of Zambia, Source of the Nile of Persons with Albinism, Organization for
Integration and Promotion of People with Albinism, Divine Connexion Worldwide, Standing
Voice, Albinism Advocacy for Access South Africay The Albino Foundation.

4 Comunicaciones de Albinism Advocacy for Access South Africa.

%0 Comunicacion de Global Albinism Alliance.
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33. La crisis también influy6 negativamente en las oportunidades de negocio de las
personas con albinismo. Por ejemplo, en Ghana y Malawi las personas con albinismo
propietarias de pequeflas empresas fueron testigos de como se reducia la demanda de
bienes y servicios por el temor de sus clientes a contraer el virus®.

E. Acceso a la justicia

34. La pandemia ha puesto a prueba la administracion de justicia. En numerosos
paises, los cierres y la capacidad reducida de los tribunales han retrasado los procesos
legales y judiciales. Esto ha afectado de manera desproporcionada a las personas con
albinismo en aquellos paises donde son mas susceptibles de ser agredidas y sufrir
violencia de género, ya que las victimas se enfrentan a otras barreras para denunciar
las agresiones y reclamar justicia®®. Por ejemplo, la organizacion Standing Voice
informé de que los retrasos en la administracion de justicia en Malawi repercutieron
negativamente en la tramitacion de las causas por agresiones cometidas contra
personas con albinismo porque la calidad de las pruebas se deterioraba con el paso
del tiempo . Las restricciones a la circulaciéon y otras medidas preventivas
representaron un obstaculo mas para que las personas con albinismo, al igual que
otras que fueron agredidas y sometidas a violencia de género, denunciaran este tipo
de incidentes a los agentes de la autoridad®*.

F. Mujeres y nifias

35. Lacrisis provocada por la COVID-19 ha afectado de manera diferente a mujeres
y hombres. Los datos muestran que las mujeres pueden ser mas susceptibles de
contraer el virus por su condicion de cuidadoras y trabajadoras sociales y de la salud®.
La violencia contra las mujeres y las nifias se ha intensificado en el mundo entero
desde que estalld la pandemia®. La necesidad de priorizar el tratamiento de la
COVID-19 puede limitar la prestacion de servicios de salud sexual y reproductiva, lo
cual expone en mayor medida a las mujeres a la mortalidad materna, los embarazos
imprevistos y otros resultados adversos en materia de salud sexual y reproductiva®’.

36. Incluso en circunstancias normales, también es mas probable que las mujeres y
las niflas con albinismo, al igual que las madres de nifios con albinismo, padezcan la
violencia sexual y fisica que otras mujeres y nifias (véase A/HRC/43/42). Aunque no
se dispone de estudios ni informaciéon sobre el impacto diferencial de la pandemia en
esas mujeres y nifias, la informacion recibida sugiere que se enfrentan de manera
desproporcionada a los problemas que experimentan otras mujeres. Por ejemplo, las
ONG que trabajan en el ambito del albinismo en Malawi y Sudafrica han
documentado un aumento de los casos de violencia de género contra las mujeres con

51 Comunicaciones de Engage Now Africa y Standing Voice.

%2 Comunicacion de Standing Voice.

%3 Ibid.

5 Comunicaciones de Albinism Advocacy for Access South Africa y Standing Voice.

% ACNUDH, “Guia sobre derechos humanos de las mujeres y COVID-19”, 15 de abril de 2020; y
Entidad de las Naciones Unidas para la Igualdad de Género y el Empoderamiento de las Mujeres
(ONU-Mujeres), “Spotlight on gender, COVID-19 and the SDGs: will the pandemic derail hard-
won progress on gender equality?”, 2020.

% Ramya Emandi et al., Midiendo la pandemia en la sombra: la violencia contra las mujeres
durante el COVID-19 (ONU-Mujeres, 2021).

57 Naciones Unidas, “Informe de politicas: una respuesta a la COVID-19 inclusiva de la
discapacidad”; e International Planned Parenthood Federation, “COVID-19 pandemic cuts access
to sexual and reproductive healthcare for women around the world”, 9 de abril de 2020.

22-04375 11/20


https://undocs.org/es/A/HRC/43/42

Al76/769

12/20

albinismo®. Las victimas tuvieron mas dificultades para denunciar estos incidentes a
los agentes de la autoridad durante el confinamiento, y los recortes presupuestarios
obligaron a suspender temporalmente los servicios de proteccion. La pandemia
también ha limitado el acceso a los servicios de salud sexual y reproductiva para las
mujeres y las nifias con albinismo®.

37. Las mujeres y las nifias con albinismo se han visto mas expuestas a las
agresiones durante la crisis de la COVID-19 debido a la dimensién de género de
algunos mitos y creencias erroéneas, como la creencia de que mantener relaciones
sexuales con una mujer con albinismo puede curar la enfermedad o traer buena suerte
(CEDAW/C/TZA/CO/7-8, parr. 18 b)). Es probable que las mujeres con albinismo y
las madres de niflos con albinismo, ya de por si muy vulnerables al aislamiento y la
pobreza, se enfrenten a dificultades alin mayores para asegurar su propio sustento y
el de sus hijos durante la pandemia.

La infancia

38. Lacrisis ha exacerbado algunos de los problemas y obstaculos que afectan a los
nifios con albinismo. Estos nifios suelen estar mas expuestos a las agresiones en
nombre de la brujeria y las practicas rituales debido a la creencia de que la inocencia
de la victima aumenta la potencia de la magia. La Experta Independiente ha expresado
su preocupacion por el alarmante aumento de las agresiones y los asesinatos rituales
de nifios con albinismo durante la pandemia®. La informacion recibida indica que
algunos padres han sacado de la escuela a sus hijos con albinismo por miedo a las
agresiones, lo que agrava todavia mas las barreras de acceso a la educacion®,

39. Aunque actualmente no se dispone de estudios ni informacién sobre el impacto
de la pandemia en la salud mental de los nifios con albinismo, la informacion recibida
parece indicar que el confinamiento ha afectado considerablemente la salud mental
de estos nifios®. Al igual que otros nifios, mientras que algunos disfrutaban pasar mas
tiempo con sus padres, otros experimentaban tension emocional y mental debido a la
falta de interaccidn en persona con sus compaifieros y a su sensacion de soledad®.

Voluntad politica y movilizacion de recursos

40. Tanto la Experta Independiente como varias ONG han expresado su
preocupacion porque se destina menos financiacién a los servicios de apoyo para las
personas con albinismo y se han dejado de priorizar los problemas de este colectivo
en las agendas politicas a causa de la crisis de la COVID-19 (A/HRC/46/32, parr. 72).
Por ejemplo, se inform6 de que en la Argentina el Senado suspendi6 el debate sobre
la ley nacional de albinismo al comenzar la pandemia®. En Turquia, a raiz del brote,
la Comision de Enfermedades Raras de la Gran Asamblea Nacional aplazé la consulta
que tenia programada con las organizaciones que representan a las personas con
albinismo%. En Malawi y Uganda, las organizaciones de la sociedad civil informaron

8 Comunicaciones de Albinism Advocacy for Access South Africa y Standing Voice.

%9 Comunicacion de Standing Voice.

60 ACNUDH, “Witchcraft killings”.

61 Comunicaciones de Albinism Advocacy for Access South Africa, Albinism Foundation of Zambia
y Source of the Nile Union of Persons with Albinism.

62 Comunicaciones de Albinism Advocacy for Access South Africa y Albinism Foundation of
Zambia.

& Ibid.

8 Comunicacion de la Fundacion Nacional de Albinismo Simplemente Amigos de Argentina.

8 Comunicacion de Albinism Association of Turkey.
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IV.

de que habia disminuido la financiacion de los donantes para apoyar los programas y
planes de trabajo destinados a las personas con albinismo en la region®.

Principios y acciones principales para responder a la
COVID-19 y recuperarse posteriormente incluyendo
a las personas con albinismo

41. Para cumplir la promesa de no dejar a nadie atras, es fundamental incluir a las
personas con albinismo en la respuesta a la COVID-19 y la recuperacién posterior.
Esta seccion expone brevemente los principios y acciones clave para que en la
respuesta y la recuperacion se incluya a las personas con albinismo; esos principios y
acciones se basan a su vez en principios fundamentales de derechos humanos como
la no discriminacion, la proteccidn, la participacidn significativa y la inclusién, la
rendicidn de cuentas, ademas de la importancia de recopilar datos.

42. El informe de politicas sobre una respuesta a la COVID-19 inclusiva de la
discapacidad publicado por el Secretario General y las directrices de la Oficina del
Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (ACNUDH)
sobre la COVID-19 y los derechos de las personas con discapacidad ofrecen una
orientacion util para abordar las barreras que afectan a las personas con albinismo por
razén de su discapacidad. Sin embargo, un enfoque basado exclusivamente en el
marco de la discapacidad no reflejaria en toda su magnitud la complejidad de la
discriminacion interseccional de que son objeto las personas con albinismo. Aunque
parte de un enfoque inclusivo de la discapacidad, el presente informe ofrece una serie
de recomendaciones adaptadas a las personas con albinismo para incidir en sus
necesidades y problemas concretos.

43. Se recomiendan medidas tanto para responder a corto plazo a la COVID-19
como a medio plazo, y asi abordar como corresponde los problemas de desarrollo
social y derechos humanos que puedan afectar a las personas con albinismo durante
la fase de recuperacion. A ese respecto, el Secretario General recuerda las
recomendaciones formuladas en informes anteriores (A/72/169 y A/74/184), pues
siguen siendo muy pertinentes en el contexto actual.

No discriminacion e igualdad

44. Cualquier medida que se adopte para responder a la COVID-19 y recuperarse
posteriormente debe prohibir la discriminacidon por razén de discapacidad, color o
cualquier otro motivo®. Los Estados han de reconocer el impacto desproporcionado
que ha tenido la crisis de la COVID-19 en las personas con albinismo y tomar medidas
al respecto. También deberian ser proactivos para que las personas con albinismo
puedan beneficiarse de las medidas de respuesta a la COVID-19 como el resto de la
poblacion.

45. Las personas con albinismo que son objeto de formas multiples e
interseccionales de discriminacion por razoén de su sexo, edad, identidad de género,
orientacion sexual, etnia y raza, ubicacion, condicion juridica y situacion econdmica,
entre otros factores, tienen mas probabilidades de sufrir de manera desproporcionada
las consecuencias a corto y largo plazo de la pandemia de COVID-19. Por

6f
6

RS-

Comunicacién de Source of the Nile Union of Persons with Albinism y Standing Voice.
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, art. 5; Convencion sobre los
Derechos del Nifio, art. 2 1); Convencidn Internacional sobre la Eliminacion de Todas las Formas
de Discriminacion Racial, art. 1; y Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales, art. 2 2).
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consiguiente, las medidas de respuesta a la COVID-19 y de recuperacioén posterior
deben abordar esas formas multiples e interseccionales de discriminacion que afectan
a las personas con albinismo para no dejar atras a las mas marginadas.

46. En virtud del derecho internacional de los derechos humanos, los Estados tienen
la obligacion no solo de prohibir la discriminacion, sino ademas garantizar la igualdad
sustantiva, también para las personas con albinismo®. En el contexto de la crisis de
la COVID-19, los Estados han de tomar medidas que garanticen los ajustes razonables
necesarios y la accesibilidad de la informacion, las instalaciones y los servicios®%. Los
subapartados siguientes ofrecen mas orientacion sobre la salud, la educacion y el
trabajo, el empleo y los medios de subsistencia.

Salud

47. En cuanto al derecho a la salud, los Estados deberian tomar las medidas
necesarias para que las personas con albinismo puedan acceder a los servicios de salud
y recibir la misma oferta, calidad y nivel de atencion sanitaria, incluidos servicios de
salud mental, prestados a otras personas durante la pandemia de COVID-19"°. Deben
prohibir que se deniegue el tratamiento alegando el albinismo como pretexto y
derogar cualquier disposicion discriminatoria. Deben asegurarse de que las personas
con albinismo disfruten de idéntico acceso a las pruebas, las vacunas y los
tratamientos para la COVID-19 garantizando que esos servicios estén disponibles y
sean asequibles y fisicamente accesibles. Han de facilitar informacidén sanitaria
relacionada con la COVID-19 y difundirla en formatos e idiomas accesibles para las
personas con albinismo, ademas de promover la investigacion sobre los efectos de las
vacunas y los tratamientos, si los hubiera, en las personas con albinismo.

48. Los Estados también deben seguir proporcionando a las personas con albinismo
los servicios sanitarios especializados y el tratamiento que necesitan debido a su
afeccion. En particular, deben garantizar el suministro continuo de cremas de
proteccion solar y el acceso a pruebas de deteccion y tratamientos dermatologicos y
oftalmoldgicos, ademas de ayudas técnicas visuales. A corto plazo, los servicios de
apoyo para las personas con albinismo, como son las clinicas moéviles y la distribucion
de cremas de proteccion solar, deberian considerarse esenciales y seguir prestandose
en todo momento, incluso durante el confinamiento.

49. Durante la fase de recuperacion, los Estados deberian integrar el albinismo en
las politicas sanitarias nacionales para abordar de forma integral los problemas de
salud derivados de la enfermedad. Es preciso que pongan en marcha cuanto antes
programas de deteccién y tratamiento del cancer de piel para las personas con
albinismo a fin de proteger su derecho a la vida. Deben facilitar la accesibilidad de
las cremas de proteccion solar y los servicios de atencidon oftalmoldgica en todo
momento para las personas con albinismo, por ejemplo garantizando su gratuidad o
estableciendo precios reducidos para ellas. También deben garantizar la

 Convencion Internacional sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacién Racial,
arts. 1y 2, y Comité para la Eliminacién de la Discriminacion Racial, recomendacion general
nam. 32 (2009), relativa al significado y el alcance de las medidas especiales en la Convencion; y
Pacto Internacional de Derechos Economicos, Sociales y Culturales, art. 2 2), y Comité de
Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, observacion general nim. 20 (2009), relativa a la no
discriminacion y los derechos econdmicos, sociales y culturales.
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, arts. 2 y 5; y Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, observacion general nam. 6 (2018), sobre la igualdad
y la no discriminacion.
™ Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, art. 12; y Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, art. 25.
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disponibilidad y la accesibilidad de las tecnologias de apoyo para las personas con
deficiencias visuales.

50. Los Estados deberian llevar a cabo actividades de formacion y sensibilizacion
dirigidas a los trabajadores sanitarios para evitar que se discrimine a las personas con
albinismo por prejuicios y sesgos negativos que puedan existir en su contra. También
deben informar y apoyar como es debido a los familiares y cuidadores de los nifios
que nazcan con albinismo.

Educacion inclusiva

51. Enlo que respecta al acceso a la educacion, los Estados deben garantizar que la
ensefianza a distancia sea inclusiva y accesible para todos, incluidos los alumnos con
albinismo’. Deberian asegurarse de que estos Ultimos puedan acceder a las ayudas
tecnoldgicas que necesitan para participar en las practicas de aprendizaje a distancia
(por ejemplo, conexioén a Internet, computadoras o tabletas, television, radio y
teléfonos inteligentes). Tienen que proporcionarles las ayudas técnicas y los ajustes
razonables que necesitan para participar plenamente en el aprendizaje a distancia,
como los programas de ampliacion de pantallas o dictado, lectores de pantalla,
materiales educativos accesibles y adaptados, y un tiempo adicional para que hagan
sus tareas. Deberian proporcionar directrices, formacién y apoyo en materia de
educacion inclusiva mediante el aprendizaje a distancia a las autoridades académicas,
los docentes, los progenitores y los cuidadores de alumnos con albinismo. También
habria que animar al cuerpo docente para que se coordine de cerca con los
progenitores y cuidadores de los alumnos con albinismo.

52. Los Estados se deben asegurar de que los programas de regreso a la escuela
incluyan a los alumnos con albinismo. Dado que los alumnos con albinismo presentan
mayores carencias en términos de aprendizaje y rendimiento cuando estudian a
distancia, convendria animar a autoridades académicas y docentes a ofrecerles planes
de educacién acelerada, planes de mejora o programas de recuperacion. Los Estados
deberian facilitar a los alumnos con albinismo las ayudas técnicas y los ajustes
razonables necesarios para que participen en clase sin dejar de respetar las medidas
de distanciamiento fisico. Esto implicaria, entre otras cosas, adaptar la iluminacion y
la colocacion de los materiales, proporcionar material con macrotipos y lupas, y
asegurarse de que los alumnos con albinismo no se expongan al sol cuando se
apliquen las medidas sanitarias.

53. Durante la fase de recuperacion, los Estados deberian promover la educacion
inclusiva de los alumnos con albinismo en la ensefianza ordinaria, facilitando a los
centros educativos los medios adecuados para equipar las aulas, proporcionar ayudas
técnicas a los alumnos con albinismo y formar a los docentes sobre el albinismo y las
medidas de apoyo para dar cabida a estos alumnos. En aquellos paises donde los
alumnos con albinismo se pueden acoger a planes relacionados con la discapacidad,
los Estados deben garantizar que las solicitudes y los ajustes relacionados con la
discapacidad en las escuelas no se demoren de forma innecesaria.

Trabajo, empleo y medios de subsistencia

54. Los Estados deberian asegurarse de incluir medidas dirigidas especificamente a
las personas con albinismo en los programas de apoyo financiero destinados a mitigar
las dificultades econémicas durante la crisis de la COVID-19, prestando atencion

™ Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, art. 13; y Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, art. 24.
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prioritaria a las personas que viven en la pobreza’®. Deberian proporcionar ayuda
financiera a las personas con albinismo sin ingresos o con ingresos reducidos, como
el pago de una suma fija, medidas de desgravacion fiscal o la subvencion de ciertos
articulos. También deberian velar por que los planes de apoyo a las personas con
discapacidad, como la asistencia alimentaria, incluyan a las personas con albinismo,
y que estas ultimas se beneficien de dichos programas en la practica.

55. Los Estados deberian garantizar que los nuevos arreglos y condiciones de
trabajo sean accesibles e incluyan a las personas con albinismo’®. Esto se puede lograr
ofreciendo incentivos (como desgravaciones fiscales, subvenciones y orientacion
técnica) a los empleadores que contraten a personas con albinismo para que
proporcionen a estas ultimas los ajustes razonables necesarios para teletrabajar, como
equipos de escritorio y ayudas técnicas con las que acceder a las plataformas de
reuniones virtuales.

56. Durante la fase de recuperacion, los Estados deberian considerar la posibilidad
de adoptar y garantizar la aplicacion efectiva de medidas especiales para promover el
empleo y el acceso a actividades generadoras de ingresos para las personas con
albinismo, como cuotas de empleo, subsidios, programas de microcréditos o
programas de creacion de capacidad’®. También deben garantizar que las personas con
albinismo puedan acceder en la practica a los programas de proteccion social y de
reduccion de la pobreza.

Proteccion

57. En algunos paises, las personas con albinismo, especialmente las mujeres y los
nifios, corren un mayor riesgo de sufrir ataques y agresiones verbales desde que se
produjo el brote de la COVID-197. Los Estados han de garantizar que las personas
con albinismo puedan acceder a los mecanismos de denuncia, teléfonos de asistencia,
refugios de emergencia y otras ayudas. También deberian valorar la posibilidad de
aumentar las patrullas policiales en las zonas donde se registren mas agresiones contra
personas con albinismo. Ademas, deben asegurarse de que las personas con albinismo
cuyos derechos humanos hayan sido vulnerados puedan acceder en igualdad de
condiciones a la justicia y los recursos juridicos.

58. Los Estados deberian estudiar la posibilidad de disefiar y difundir ampliamente
campaifias de concienciacion para desmontar los mitos y las creencias erroneas que
asocian el albinismo a la COVID-19. Tendrian que redoblar sus esfuerzos durante la
fase de recuperacion para abordar las causas fundamentales de la discriminacion
contra las personas con albinismo, especialmente mediante campafias para
concienciar, educar y promocionar la imagen de esas personas como modelos de
conducta. Las campafas de concienciacion deberian apuntar a la poblacion de las
comunidades y adaptarse al contexto sociocultural local. Ademas, las personas con
albinismo deberian participar en el disefio de esas campaiias.

2 Pacto Internacional de Derechos Economicos, Sociales y Culturales, art. 11; y Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, art. 28.

3 Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, art. 27.

74 Convencion Internacional sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion Racial,
art. 2 2), y Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, observacion general
num. 20 (2009), relativa a la no discriminacion y los derechos econémicos, sociales y culturales.

> ACNUDH, “Witchcraft killings™.
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Participacion sustantiva e inclusion

59. Como todo el mundo, las personas con albinismo tienen derecho a participar
plena y efectivamente en las decisiones que afectan a su vida. Los Estados deben
garantizar que las personas con albinismo y las organizaciones que las representan
sean consultadas y participen activamente en la planificacion, aplicacién y
seguimiento de las medidas de respuesta a la COVID-19 y la recuperacion posterior.
Esto es indispensable para que la respuesta a la pandemia incluya a las personas con
albinismo y tenga en cuenta sus necesidades.

60. Para que la respuesta a la COVID-19 sea inclusiva, también es indispensable
asegurarse de que la informacion y las comunicaciones sobre la pandemia y las
medidas de respuesta relacionadas sean accesibles para las personas con albinismo,
incluidas las que viven en zonas apartadas. Es preciso que las personas con albinismo
puedan obtener esta informacion para tomar decisiones relacionadas con la pandemia,
vivir de forma independiente, aislarse o ponerse en cuarentena de forma segura, y
acceder a los servicios sanitarios y publicos en igualdad de condiciones con los
demas. La informacion deberia difundirse empleando la mayor variedad de medios
de comunicacion disponibles, en formatos accesibles para las personas con
deficiencias visuales (por ejemplo, subtitulos y formatos de lectura facil) y en todas
las lenguas habladas por la poblacion.

Rendicion de cuentas

61. Los Gobiernos, los donantes, los organismos de las Naciones Unidas y otros
actores deben establecer mecanismos de rendicion de cuentas para vigilar las
inversiones en la respuesta a la COVID-19 y la recuperacion posterior con objeto de
que esas inversiones también beneficien a las personas con albinismo.

Recopilacion de datos

62. Para documentar el impacto diferenciado de la crisis de la COVID-19 en las
personas con albinismo (véase A/HRC/49/60), los Estados deberian recopilar,
compilar y difundir datos desglosados, como minimo, por edad, sexo y discapacidad,
empleando el enfoque basado en los derechos humanos para recopilar la informacion.
Durante la fase de recuperacion, los Estados deberian promover la recopilacion de
datos y los estudios sobre las personas con albinismo para definir patrones de
discriminacion y valorar los avances logrados en pos de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible, sobre todo teniendo en cuenta la variable de las personas con albinismo
en los censos nacionales de poblacion y garantizando el registro obligatorio de los
nacimientos y defunciones de las personas con albinismo.

Politicas para responder a los problemas de desarrollo social
que afectan a las personas con albinismo, también en el
contexto de la crisis de la COVID-19

Respuestas internacionales

63. La situacion de las personas con albinismo a nivel internacional sigue
acaparando cada vez mas atencion. Desde 2013 se han aprobado cinco resoluciones
sobre el asunto en la Asamblea General y seis en el Consejo de Derechos Humanos.
Desde 2015 se celebra el 13 de junio el Dia Internacional de Sensibilizacion sobre el
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Albinismo tanto en las Naciones Unidas (véase la resolucion 69/170 de la Asamblea)
como en varias decenas de paises.

64. En suresolucion 47/8, aprobada el 12 de julio de 2021, el Consejo de Derechos
Humanos inst6 a los Estados a que condenaran las practicas nocivas relacionadas con
acusaciones de brujeria y ataques rituales que dan lugar a que dan lugar a
vulneraciones de los derechos humanos, en particular para las personas con albinismo.

65. En 2020, en el contexto de la crisis de la COVID-19, la Experta Independiente
dirigi6 y organizo junto con otros asociados el primer concierto en linea para
conmemorar el Dia Internacional de Sensibilizacion sobre el Albinismo, en el que
participaron varios musicos con albinismo y al que asistieron cerca de un millon de
personas. El 28 de junio de 2021, la Experta Independiente emitié un comunicado de
prensa en el que manifestaba su preocupacion por el aumento de los asesinatos de
personas con albinismo durante la pandemia’®. En su resolucién 46/12, aprobada el
23 de marzo de 2021, el Consejo de Derechos Humanos decidi6 prorrogar el mandato
de la Experta Independiente.

66. Un ejemplo de la labor sobre el terreno del ACNUDH fue la ayuda brindada en
2019 por su oficina en Uganda para realizar un estudio cuyo objetivo era analizar la
situacion y el estado de las personas con albinismo en el pais con miras a planificar y
disefar politicas y estrategias eficaces para abordar los problemas que afectan a esta
comunidad en Uganda.

Respuestas regionales

67. Segun la informacion recibida a través de las comunicaciones, se han producido
avances notables en el marco de la Unidén Africana. Durante su 31 periodo de
sesiones, celebrado en 2019, el Consejo Ejecutivo de la Union Africana examiné el
Plan de Accion Regional sobre el Albinismo en Africa (2017-2021)
(A/HRC/37/57/Add.3) y posteriormente lo adoptdé como politica para todo el
continente, tras lo cual el Plan pas6é a denominarse Plan de Accion para Poner Fin a
los Ataques y Otras Violaciones de los Derechos Humanos contra las Personas con
Albinismo en Africa (2021-2031). En ese mismo periodo de sesiones, la Unién
Africana decidio nombrar a un enviado especial para garantizar la aplicacion del Plan
de Accion, que vino a sustituir al Plan de Accion Regional al vencer este a mediados
de 2021. Pese a formar parte de la arquitectura mas general de la Unién Africana para
la discapacidad, el Plan de Accion de la Unidn Africana tiene en cuenta la situacion
unica a la que se enfrentan las personas con albinismo, caracterizada por ataques y
discriminacion.

Respuestas nacionales

68. Segun la informaciéon recibida, parece que hasta ahora no se han tomado
medidas concretas de ambito nacional para abordar el impacto diferenciado de la
crisis de la COVID-19 en las personas con albinismo. En apariencia, las medidas
generales de respuesta a la COVID-19 y recuperacion posterior han incluido a las
personas con albinismo, y lo mismo puede decirse de las medidas especificamente
dirigidas a las personas con discapacidad.

69. Las personas con albinismo gozan de proteccion en virtud de las constituciones,
leyes y politicas vigentes relativas a los principios fundamentales de los derechos
humanos que son la igualdad y la no discriminacion, ademas de la legislacion

6 1bid.
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especifica en materia de discapacidad, salud, educacidon inclusiva, empleo y
enfermedades y afecciones raras (A/74/190, parrs. 8, 43, 68 y 99 a 103; y A/75/170,
parr. 67). Algunos Estados han tomado medidas para que sus respectivas leyes
mencionen especificamente a las personas con albinismo, como es el caso de la
Argentina, el Brasil, Guinea, Kenya, Malawi, Nigeria, Panama y Uganda (A/74/190,
parr. 9; y A/75/170, parr. 67). Varios paises, entre ellos Kenya, Malawi, Mozambique,
Nigeria, Sudafrica y la Republica Unida de Tanzania, han elaborado planes de accion
nacionales con medidas especificas que fomentan el disfrute de los derechos humanos
por parte de las personas con albinismo (A/74/190, parr. 11).

Respuestas de las organizaciones de la sociedad civil

70. La informacidén recibida incluye varios ejemplos de iniciativas de las
organizaciones de la sociedad civil para atender a las necesidades concretas de las
personas con albinismo durante la pandemia. En Benin, por ejemplo, Divine
Connexion Worldwide informé de que habia impartido capacitacion a 500 docentes
sobre los mejores métodos para ensefiar a los nifios con albinismo’’. En Chile, la
Corporacion Albinos Chile informé de que habia publicado en abril de 2021 una guia
para docentes y padres de alumnos con albinismo’®. En Uganda, Source of the Nile
Union of Persons with Albinism informé de que habia facilitado a los nifios con
albinismo las ayudas necesarias para que participaran en el aprendizaje a distancia,
como minisistemas solares, radios y datos de Internet, y contratdé a docentes para que
ensefiaran a algunos nifios con albinismo en su domicilio”™. En Nigeria y Uganda
también se llevo a cabo una labor de promocion dirigida a Gobiernos y profesionales
médicos para llamar la atencidén sobre la situacion de las personas con albinismo
durante la pandemia de COVID-19%,

Conclusiones y recomendaciones

71. La crisis de la COVID-19 ha exacerbado la discriminacion y las barreras a
las que se enfrentan las personas con albinismo en todo el mundo, lo cual les
impide atin mas participar plenamente en la vida cultural, econémica, politica y
social. Su impacto ha afectado de manera desproporcionada a las personas con
albinismo en situacion mas vulnerable, incluidas las de menor nivel
socioeconomico y las que se ven sometidas a formas multiples e interseccionales
de discriminacion, especialmente las mujeres y los nifios. Para que no se deje
atras a las personas con albinismo ni se las prive del disfrute de sus derechos
humanos, la inclusién social o el bienestar, es indispensable adoptar un enfoque
basado en los derechos humanos en la respuesta ala COVID-19 y la recuperacion
posterior. Para alcanzar esos objetivos, los siguientes ocho pilares de acciéon son
fundamentales:

a) Combatir la discriminacién, los estereotipos negativos y la
caracterizacion denigrante de las personas con albinismo, incluidos los mitos y
las creencias erréneas que asocian a estas personas con la COVID-19, disefiando
y difundiendo ampliamente campaiias de sensibilizacién e informacion;

b) Garantizar que, a lo largo de la pandemia de COVID-19, los servicios
sanitarios de calidad, los nuevos arreglos educativos y laborales y todas las

" Comunicacion de Divine Connexion Worldwide.

8 Comunicacion de la Corporacion Albinos Chile.

" Comunicacion de Source of the Nile Union of Persons with Albinism.

80 Comunicaciones de Source of the Nile Union of Persons with Albinism y The Albino Foundation.
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demas medidas adoptadas para mitigar las consecuencias econémicas y sociales
de la crisis provocada por la COVID-19 sean inclusivos y accesibles para las
personas con albinismo en igualdad de condiciones con las demas, lo que implica,
entre otras cosas, prevenir la discriminacion, proporcionar ajustes razonables y
publicar la informaciéon en formatos accesibles;

¢) Garantizar que las personas con albinismo puedan acceder en todo
momento, incluso durante la pandemia de COVID-19, a los servicios y
tratamientos dermatologicos y oftalmoldégicos que necesitan dada su afeccion;

d) Garantizar que las personas con albinismo y las organizaciones que
las representan sean consultadas en todo momento y participen activamente en
la planificacion, la aplicacion y el seguimiento de las politicas y medidas de
respuesta a la COVID-19 y recuperacion posterior, asi como en todos los demas
procesos de toma de decisiones que las afecten;

e¢) Recopilar, compilar y difundir datos sobre la situacion de las personas
con albinismo, también sobre el impacto diferenciado de la crisis de la COVID-19
en esta poblacion, para detectar patrones discriminatorios y formular mejores
leyes y politicas;

f)  Adoptar medidas concretas, como aprobar planes de accidn, politicas
y legislacion nacionales, para promover los derechos humanos de las personas
con albinismo y mejorar su inclusiéon social y econémica, entre otras cosas
facilitindoles el acceso a los servicios publicos de salud, la educaciéon inclusiva,
el empleo, la justicia, la proteccion social y los programas de reduccion de la
pobreza, y destinar los recursos financieros y humanos adecuados para
garantizar la aplicacion efectiva de esas medidas;

g¢) Empoderar y apoyar a las organizaciones de la sociedad civil que
trabajan con las personas con albinismo para que desempefien eficazmente su
cometido, también durante la pandemia de COVID-19;

h) Cooperar plenamente con los mecanismos de derechos humanos
pertinentes, incluido el mandato de la Experta Independiente sobre el disfrute
de los derechos humanos de las personas con albinismo.
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