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2024 ha sido un ano de transformacion. Tras una década de trabajo bajo el nombre de
ACTAYS, hemos dado el paso de convertirnos en Madreperla. Este cambio no es solo un
nuevo nombre o una nueva imagen: es el reflejo de nuestra evolucion y del alcance de
nuestra mision. Diez anos de aprendizaje y escucha nos han llevado hasta aqui, con la
conviccion de gque nuestra identidad debia crecer al ritmo de nuestra mision, sin olvidar
nunca el origen que le da sentido.

Hoy llega el momento de mirar atras y reconocer un recorrido hecho de esfuerzo, de
aciertos y de aprendizajes. Han sido diez anos de construir cimientos solidos, de repensar
como queremos acompanar el sufrimiento y transformarlo, de caernos y levantarnos, de
mantener lo que funciona y reinventar o que no. En este tiempo hemos forjado una forma
muy nuestra de hacer las cosas: cercana y calida, rigurosa, muy profesional y
profundamente humana. Esa es |la cultura de Madreperla.

El lanzamiento de nuestra nueva marca supone mirar hacia adelante con ilusion y gratitud.
Cada proyecto y cada familia forman parte de los logros que atesoramos y que nos
impulsan a seguir avanzando. Hemos aprendido que el crecimiento no solo se mide en
cifras, sino en humanidad, en |la confianza que depositan en nosotros quienes atraviesan
los momentos mas dificiles de su vida.

Este ano, ademas, hemos dado un salto en nuestro programa de hospitales, escalandolo a
la UCIP de La Paz. Esta expansion muestra la solidez de nuestro modelo y responde a una
demanda real de humanizacidon en los entornos hospitalarios mas complejos.
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La experiencia y la profesionalidad de nuestro
equipo nos han permitido acompafiar a mas
familias y sanitarios, ampliando nuestro impacto
y reafirmando nuestra vocacion de ayuda.

Nada de esto seria posible sin el apoyo de
quienes creen en nosotros: socios, empresas,
donantes, instituciones de la Comunidad de
Madrid y todas las personas que, de una u otra
forma, nos acompafian y nos animan a seguir
creciendo. Vuestro respaldo es el motor que nos
permite llegar mas lejos.

Y, sobre todo, gracias a las familias que confian
en Madreperla en los momentos mas dificiles,
ellas son el verdadero sentido de nuestro trabajo.
Esa confianza nos inspira a seguir mejorando vy a
no perder nunca de vista lo esencial: estar cerca,
escuchar y cuidar.

Gracias por formar parte de esta nueva etapa.

Beatriz Fernandez
Fundadora

4 | MADREPERLA MEMORIA DE ACTIVIDADES 2024



RA

MISI®ON

SBAJAMOS

PARA

HUMANIZAR
LA ATENCION SANITARIA

—N HOS

Pl TAL

=S [N

—ANTIL

MEDIANTE LA
ATENCION PSICOLOGICA

=S




Eafehfickmedacicdelunghijom™

Cuando un nino enferma, toda su familia se ve afectada. La rutina se rompe, el miedo
se instala y el hospital se convierte en un nuevo hogar lleno de incertidumbre.

Nuestra mision es cambiar esa realidad.

En ese momento, no solo se necesita tratamiento médico; se necesita contencion
emocional y una mirada gue abrace a todo el entorno.

En Madreperia trabajamos para que cada niho enfermo viva su proceso con
dignidad, rodeado de apoyo emocional y respeto.

Acompainamos a las familias en los hospitales, cuidando su salud mental y
su bienestar.

Percue Creemmes Cue &l alfecto, tamlbien cura:
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Nuestros principios de accicn

Nos enfocamos en hospitales infantiles, donde la vivencia emocional de la enfermedad
es mas intensa.

Acompanamos a todo el sistema familiar, no solo al niho enfermo.
Cuidamos todo el entorno, y por eso tambiéen cuidamos al personal sanitario.

Trabajamos desde la psicologia, con profesionales especializados en intervencion
psicosocial.

Humanizamos la atencion sanitaria, colaborando estrechamente con el personal
medico.

Respetamos la diversidad, acompanando a cada familia desde su cultura, creencias y
modelo de vida.

Actuamos con ética, profesionalidad vy transparencia, cuidando cada recurso como Si
fuera unico.

Defendemos el derecho a ser escuchados, especialmente en contextos de
vulnerabilidad.

Sabemos que el bienestar emocional es parte esencial de la salud, y lo ponemos en
practica cada dia.
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10 ANOS DE HISTORIA

10 anos al lado de familias con ninos con enfermedades neuroldgicas.

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024

CREACION DE INIGIO DEL INICIO DEL AMPLIACION DEL EQUIPO NACE
ACTAYS PROGRAMA DE PROGRAMA DE MEJOR ASOCIACION DE DE PSICOLOGAS MADREPERLA
S INVESTIGACION EN LA HOSPITALES

et UNIVERSIDAD DE 3 - - PACIENTES POR FENIN Premio de la Fundacién Nueva imagen e identidad.
organizacion Declaracion de Utilidad Publica. Inocente Inocente.
espafola para Tay- SEVILLA Programa de grupos de ayuda Mi it
Sachs y Sandhoff. Programa de becas Campafia de firmas por Cuidados mutua en el Nifio Jesus. Premio de Somos Pacientes y |sr’r;cc))r[;rzo(g)r?8| oY
cientificas. Paliativos Pediatricos. Consulta multidisciplinar la Fundacién Farmaindustria .
Creacién del en la UCIP. al Programa de hospitales, .
Consorcio PROGRAMA DE Campaiia “Raro Seria Premio a mejor campafa de . _ coméJ mejor iniciat?va de In'%'o de.l plrggf'ms en el

Europeo: ETSCC Rendirse”, con Eduardo Teaming. Premio a la mejor cuidado al paciente. ospitalde La raz.

ATENC'“N Noriega. imagen de CINFA.

A FAMILIAS

o . Organizacioén seleccionada
Creacion del ReQ'Stro como testimonio en el Dia PROGRAMA DE
EU:}?PGO de Pacientes Mundial de EERR. INTERVENCION INICIO DEL
y financiacién para
Cambridge. Campafia de captacion CONSEJERIA DE SANTANDER A
B de socios “No podemos Programas de voluntariado SANIDAD NUESTRO PROYECTO
Creacion de un dejarles solos”, con y ocio y respiro en CON PALIATIVOS
biobanco en Espana. Pedro Piqueras, Neuropediatria. Publicacién del primer paper
Mercedes Mil3,

Primera Conferencia
Europea.

cientifico del proyecto de
investigacion en la
Universidad de Sevilla.

Publicaciones cientificas de
nuestro proyecto en el
hospital.

Eduardo Noriega Premio de la
e Irma Soriano. Fundacion Cofares.
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ROGRANMA
S [RIOSPITALES

INTERVENCION PSICOSOCIAL EN EL
HOSPITAL NINO JESUS DE MADRID

El ingreso hospitalario de un nino supone una experiencia de gran impacto
emocional para su entorno familiar. Consciente de esta realidad, en 2024
Madreperla ha continuado con sus iniciativas en el marco del programa de
hospitales, orientadas a cuidar y favorecer un entorno mas humano tanto
para los menores como para quienes les rodean. A continuacion, se
presentan las principales acciones llevadas a cabo.




LL

PROYECTO DE NEUROPEDIATRIA

HOSPITALIZACION EN LA PLANTA DE NEUROLOCIA PEDIATRICA

APOYO PSICOLOGICO A LAS FAMILIAS CON MENORES
HOSPITALIZADOS EN EL AREA DE NEUROLOGIA.

Durante el 2024 hemos aumentado la presencia y el nimero de intervenciones que nuestra El numero de nucleos familiares atendidos ha sido
psicologa realiza con los cuidadores del menor: mayor llegando a un 25% mas de familias.

El ratio de intervenciones por familia ha disminuido
levemente la disminuir la media de dias de ingreso,

aungue sigue en torno a cuatro.
intervenciones, familias con las que hemos beneficiarios directos, Hemos trabajado en ampliar el nUmero de familiares
. . . (o) Z 4 . . o
un aumento del 6% trabajado en el servicio de un 30% mas que en el afho implicados en los cuidados, logrando aumentarlos un
con respecto a 2023. neuropediatria. anterior. 4%

Gran demanda del servicio con ningun rechazo.

La mayor parte de los beneficiarios contintan siendo madres, pero cada vez hay mas padres implicados, con un aumento del 4% en su participacion. Este dato
refleja el esfuerzo de Madreperla por ampliar el niUmero de cuidadores involucrados y repartir mejor la carga. La edad media de los nifos ingresados atendidos
ha sido de 7 anos, con estancias hospitalarias de 4,6 dias, lo que explica en parte la reduccion de intervenciones por familia.

La aceptacion del programa ha sido plena, sin rechazos por parte de las familias. Entre los motivos de ingreso mas frecuentes se encuentran la epilepsia, el

sindrome de Rett y las alteraciones motoras.
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PROY

SCTO DE NEURCRPEDIATRIA

ALCUNAS ESTADISTICAS DE LAS FAMILIAS DE NEUROLOGCIA

Apoyo social percibido

Positivo logistica y
emocionalmente

B Silogistico, pero no
emocional

] Si emocional, pero
no logistico

B Negativo logistica y
emocionalmente

Miedos ante el ingreso

Incertidumbre futuro
W Discapacidad
B No refiere miedos
B Tratamiento médico
B Fallecimiento

I Problemas escolares

Tematica de las intervenciones

Autocuidado
Incertidumbre diagnostica
Ansiedad y estrés
Entorno hospital
Hermanos

Gestion emocional
Crianza

Relaciones sociales

Culpa

Duelo

Pareja

Pensamientos irracionales

En 2024, los datos reflejan que un tercio de las familias no percibe suficiente apoyo social y que el ingreso hospitalario genera altos niveles de ansiedad, miedos
y dificultades logisticas, especialmente en madres, que siguen siendo las principales cuidadoras. La atencion de Madreperla se ha centrado en intervenciones
individuales, mayoritariamente de evaluacion psicoldgica y psicoeducacion, abordando sobre todo autocuidado, ansiedad, diagndstico y adaptacion al entorno
hospitalario, lo que permite ofrecer un acompanamiento especializado y humano durante el ingreso.
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PROYECTO DE NEURCRPERIATRIA

SUBPROGRAMA DE APOYO A FAMILIAS DEL SINDROME DE RETT

PARTICIPACION EN LA CONSULTA MULTIDISCIPLINAR

Los doctores Garcia Pefna, Soto y Gonzalez Alguacil impulsaron un programa
multidisciplinar para pacientes con sindrome de Rett, que reune a los especialistas

meédicos necesarios para ofrecer evaluaciones periddicas y una revision integral de la Principales problematicas detectadas:

enfermedad, especialmente a familias que se desplazan desde otras provincias. Desde

2020, este equipo cuenta con la participacion de Madreperla como responsable de valorar Sindrome del cuidador quemado.

el impacto en el sistema familiar, prestando especial atencion a la sobrecarga del cuidador Dificultades en la relacion con el entorno social.

principal v a la deteccidn de dificultades de adaptacidn ante la enfermedad crdnica. Conflictos de comunicacion en el nucleo familiar:
hermanos del menor y familia extensa.

Obstaculos para conciliar con la vida laboral.
Incidencias en la trayectoria escolar del nifo.
Limitaciones en el acceso a atencion médica en sus

lugares de origen.

Altos niveles de ansiedad en los cuidadores.
57 56 101
intervenciones, y un 98% familias atendidas en la beneficiarios directos, la
de demanda de las consulta de Rett. mayoria ellos son los padres.

familias afectadas.
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Testimonios de nuestras familias de Rett en 2024:

“Me acuerdo de lo que hablamos durante todo
el ano, me acompana en el dia a dia.”

“Era la consulta que mas esperaba, la que mas
ganas tenia de que llegara.” '

“Sin espacios como este para poder hablar,
todo seria mucho mas dificil de llevar.”

“Lo que nos dices no se queda en la consulta, lo
aplicamos a diario y nos resulta muy util.”
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PROYECTO DE NEURCRPEDIATRIA

PROGRAMA DE OCIO Y TIEMPO LIBRE
OCIO INDIVIDUAL CON NUESTRA PSICOLOGA:

En 2024 estas intervenciones se desarrollaron mediante juegos adaptados a cada nino, arteterapia y
actividades sin material, siempre en coordinacion con el personal de enfermeria. La mayoria se realizaron
con juguetes sensoriales de Madreperla (59%), seguidas de actividades con juguetes de los nifos (24%)
y, en menor medida, con dinamicas sin material o con arteterapia. Gracias a hacer las actividades mas
breves pero frecuentes, las intervenciones aumentaron un 145% respecto al ano anterior, reforzando el
juego como herramienta de estimulacidon y apoyo emocional durante el ingreso.

OCIO GRUPAL Y VOLUNTARIADO CORPORATIVO:

Estas actividades se hacen en el teatro del hospital con musicoterapeutas, juegos vy talleres de
manualidades, ofreciendo a ninos de distintas edades y niveles de discapacidad un espacio ludico y
sensorial en el que también pueden participar los padres. Los voluntarios reciben formacion especifica

sobre las patologias neuroldgicas y como acercarse a estas realidades de manera empatica, viviendo

momentos de reflexidn que se transforman en un valioso acompafiamiento para las familias en los En 2024 tuvimos la suerte de contar con
dificiles contextos de ingreso hospitalario. voluntariado corporativo de “El proyecto de
todos” de Caixabank, y de la empresa SGS

Spain. Ambas entidades ademas

63 54 155 16 colaboraron con ayudas econdmicas para el
actividades ludicas dias de actividad dedicados a beneficiarios voluntarios AIOYEEE:
realizadas en 2024 0Cio Yy respiro. directos
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PROYECTO DE NEURCRPERIATRIA

LABORATORIO MUSICAL
TERAPIAS ALTERNATIVAS: MUSICOTERAPIA

En medio de las maquinas y los tratamientos, una melodia puede recordarnos que la vida sigue
latiendo con fuerza. Por eso en 2024 el Laboratorio Musical se ha mantenido como un espacio de
respiro y conexion dentro de la hospitalizacion neuroldgica pediatrica. Dos veces al mes, la sala San
Vicente del Hospital Nifo Jesus se transforma en un entorno abierto a la exploracion sensorial, donde
la musica facilita la expresion, la comunicacion y el disfrute tanto de los nihos como de sus familias.

Las sesiones, conducidas por una musicoterapeuta en coordinacion con la psicologa de Madreperla,
tienen una gran acogida especialmente entre bebés y nihos pequenos, que logran mantener la
atencion durante largos periodos y participar de manera activa. En 2024 se realizaron 56
intervenciones, alcanzando a 132 beneficiarios pertenecientes a 38 nucleos familiares.

Los testimonios recogidos senalan de forma reiterada el valor de la musica para favorecer la
relajacion, generar bienestar y contribuir a que la vivencia hospitalaria sea mas positiva.

56 24 132

intervenciones de dias de actividad durante beneficiarios directos que

musicoterapia 2024 participaron activamente en
un 96%
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Donde termina el lenguaje,
comienza la musica’”
Heinrich Heine




PROYECTO DE NEURCPRPERIATRIA

GRUPOS DE APOYO TERAPEUTICO ENTRE PADRES
SESIONES PARA PADRES CON HIJOS CON ENFERMEDAD GRAVE O CRONICA DE NEUROLOGIA

Cuando los padres se encuentran con otros que atraviesan situaciones similares, surge un espacio de comprension dificil de encontrar fuera del hospital. En
2024 hemos mantenido estos grupos de apoyo, que se celebran de forma quincenal y ofrecen un entorno protegido para compartir experiencias, intercambiar
estrategias y reforzar la sensacion de acompanamiento. La asistencia ha sido constante y, pese a las dificultades logisticas, en torno al 75% de los progenitores
ha participado de manera regular. Los propios padres destacan la utilidad del espacio y suelen proponer los temas a tratar, lo que demuestra su implicacion.
Ademas, algunas de las relaciones creadas en el grupo se han extendido mas alla de los encuentros, generando redes de apoyo y amistad que perduran en el
tiempo.

19 31 21

Sesiones organizadas en Beneficiarios directos con Familias participantes con una
torno al calendario escolar | participacion regular y activa. | adhesion del 75 %.
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PROYECTO DE NEURCRPEDIATRIA

ASESORIA Y FORMACION AL PERSONAL SANITARIO

En 2024 este subprograma ha sido uno de los ejes centrales del trabajo de Madreperla en el Hospital Nifio
Jesus. A través de consultorias grupales e individuales, se ha buscado acompafar al personal sanitario en la
gestion de su labor diaria, ofreciéndoles recursos practicos para mejorar la relacion con los cuidadores y
afrontar con mayor solidez la carga emocional que conlleva trabajar en un area tan exigente como la de
Neurologia.

ASESORIA INDIVIDUAL Y GRUPAL CON EL SERVICIO DE NEUROLOGIA

La dinamica de trabajo se ha mantenido en dos vertientes:

Consultas grupales, en las que la psicologa de Madreperla comparte con el equipo los casos mas
complejos de |la planta y orienta sobre estrategias de comunicacion con las familias.
Consultas individuales, que ofrecen un espacio de confianza para abordar dudas o dificultades

personales vinculadas al desempeno profesional.

Durante este ano, el programa amplid su alcance a mas de 100 beneficiarios, reforzo la participacion del
personal de enfermeria en un contexto de alta rotacion y aseguro que los residentes en formacion
accedieran desde el inicio a las herramientas de apoyo de Madreperla.

462 103
Intervenciones, aumentando el alto nivel Beneficiarios directos, un 51% mas
de 2023 en mas del 6%. qgue el aho anterior.
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PROYIECTO PIE NEUROR

E

DIATERIA

RESULTADOS Y PRINCIPALES CONCLUSIONES

IMPACTO GLOBAL DEL PROYECTO DE NEUROLOGIA EN 2024

Con los mismos recursos humanos hemos logrado aumentar nuestra presencia y darle mas
alcance al programa gracias a la mejora en los procesos internos.

Esto ha permitido ofrecer un acompanamiento mas estable a las familias con mayor
profundidad en las intervenciones , incluso en el caso de estancias hospitalarias mas cortas.
Se amplid el alcance del programa al involucrar a un mayor numero de cuidadores, con mas
padres implicados en los cuidados y en las sesiones de apoyo.

La consultoria al personal sanitario se consolidé como un recurso muy demandado, con un
crecimiento destacado entre residentes y personal de enfermeria, claves en un contexto de
alta rotacion que se dio durante 2024, e incluyendo a personal conexo de otras
especialidades.

La participacion en la consulta multidisciplinar de Rett permitio identificar de forma
sistematica las principales problematicas de estas familias, reforzando el abordaje
psicoldgico en patologias complejas, una especialidad de la asociacion.

El modelo de trabajo de Madreperla ha conseguido integrarse plenamente en la dinamica

hospitalaria, siendo percibido por familias y profesionales como un apoyo indispensable en la

atencion pediatrica neuroldgica.
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BENEFICIARIOS

919 DIRECTOS
BENEFICIARIOS
2.757 INDIRECTOS
FAMILIAS
373 ATENDIDAS
1.460 INTERVENCIONES
1.58 INTERVENCIONES
? POR BENEFICIARIO
RECHAZO DE LOS
0,8%

PROGRAMAS



PROYECTO DE UCIP

HOSPITALIZACION EN LA UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS (UCIP)

SUBPROGRAMA DE APOYO PSICOLOGICO A LAS FAMILIAS CON
HIJOS HOSPITALIZADOS EN PLANTA.

En 2024 hemos reforzado la presencia de nuestro equipo en este entorno marcado por la gravedad v la
incertidumbre, donde las familias afrontan ansiedad y un fuerte desgaste emocional. La intervencién ha sido
clave para sostenerlas en las fases mas criticas de la enfermedad de sus hijos.

Intervenciones: 1.076, un incremento del 18% respecto al ano anterior.

Beneficiarios directos atendidos: 614, un 3% mas que en 2023.

371 nucleos familiares diferentes recibieron apoyo, lo que representa un aumento del 13%.

Se alcanzd una cobertura casi total de las familias susceptibles de recibir apoyo, con solo un 3% no
atendidas por cuestiones de tiempo.

La media de intervenciones por familia ascendio a 3, lo que indica una mayor profundidad en el
seguimiento.

La edad media de los ninos cuyas familias han sido atendidas por Madreperla es de 6 anos. El 58% son
niNos, y 42%, ninas.

El primer ingreso de un nifo en la UCIP es especialmente dificil para sus cuidadores ya que existen
muchos miedos asociados y requiere de una atencion especial en la intervencion. El 77% de las
intervenciones fueron intervenciones dentro de este contexto.
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intervenciones,
un aumento del 18%
con respecto a 2023.

familias con las que hemos
trabajado en la Unidad de
Cuidados Intensivos.

beneficiarios directos,
un 3% mMmas con
respecto al ano anterior.



PROYIECTO PE UC]P

ALGUNAS ESTADISTICAS DE LAS FAMILIAS HOSPITALIZADAS

Miedos ante el ingreso Tipologia de la intervencion Tematica de la intervencion

Ansiedad y estrés
., Autocuidado
: . Evaluacion .
Tratamiento medico osicolégica Entorno hospital

Diagnostico
Gestion emocional
Comunicacion

W Miedo al futuro B Apoyo emocional

Fallecimiento . ,
O B Psicoeducacion

i Discapacidad y Crianza |
dependencia Intervencion en crisis Entorno Social
. Hermanos
An5|edad Intervencion de cierre Culpa
generalizada .
Pareja
Duelo

En 2024, los datos reflejan que casi un 15% de las familias no percibe suficiente apoyo y que el ingreso hospitalario genera altos niveles de ansiedad, miedos y
dificultades logisticas, especialmente en madres, que siguen siendo las principales cuidadoras. La atencion de Madreperla se ha centrado en intervenciones
individuales, mayoritariamente de evaluacion psicoldgica y psicoeducacion, abordando sobre todo temas como el autocuidado, la ansiedad, la aceptaciéon y
pronostico del diagnodstico y la adaptacion al entorno hospitalario, lo que ha permitido detectar de forma temprana situaciones de sobrecarga, soledad y
dificultades familiares, y ajustar la intervencion a las necesidades reales de cada cuidador y paciente.
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PROYIECTO PE UCIP

UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS

CONSULTA MULTIDISCIPILINAR POST-UCIP.

Estas consultas buscan un tratamiento integral de las posibles consecuencias del paso por
una UCI para detectar malestares emocionales o secuelas.

intervenciones, familias con seguimiento, beneficiarios directos y 666
manteniendo el nivel de | qumentando la frecuencia y beneficiarios indirectos.
anos anteriores. familiares tratados.

SUBPROGRAMA DE DUELO PARA LA UCIP.

Familias atendidas intervenciones L
. _ beneficiarios
por fallecimiento de realizadas durante .
. directos
su hijo en la UCI.. 2024
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En 2024 organizamos 42 dias de consulta post- UCIP.
El 42% de las familias necesitd mas de una
intervencion.

No hubo ningun rechazo al tratamiento.

El 40% de los casos presentaron el sindrome,
detectandose el 14% en el paciente y el 25% en los
padres o cuidadores principales.

Durante 2024 disminuyeron notablemente los
fallecimientos en la UCI con respecto al fuerte aumento
que registramos en 2023 y que dio origen a este
subprograma. No obstante, se han dado algunos casos
que atentados por nuestro equipo para promover un
proceso funcional de duelo.



PROYIECTO PE UCIP

UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS
FORMACION Y CONSULTORIA PARA EL PERSONAL SANITARIO

Nuestro objetivo es estar al lado de los médicos, enfermeras, auxiliares y todo el personal sanitario. De
esta forma fortalecemos la cohesion grupal en un entorno tan exigente como son los cuidados intensivos,
dotandoles de herramientas para el autocuidado, la gestion emocional y la comunicacion en situaciones
complejas.

Modalidades de intervencion:
Consultoria grupal:

Participacion en reuniones del servicio médico. beneficiarios
Apoyo en la comunicacion de malas noticias, manejo de la ansiedad y prevencion del sindrome de directos
Burnout.

Intervenciones todos los dias de actividad en planta. B

Consultoria individual:
Espacio privado para abordar dudas, conflictos y emociones personales.
190 intervenciones individuales en 2024,
Reuniones de coordinacion con profesionales de otras areas (paliativos, derivaciones).

Intervenciones
de las cuales:

Impacto: El programa contribuye a mejorar el bienestar del personal sanitario, facilita la comunicacion

con las familias y refuerza la humanizacion hospitalaria en la UCIP. flleron fueron

grupales individuales
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PROYIECTO PE UCIP

RESULTADOS, CONCLUSIONES Y PRINCIPALES RETOS
IMPACTO GLOBAL DEL PROYECTO DE UCIP EN EL NINO JESUS

BENEFICIARIOS

Intervenciones: aumento del 9% respecto a 2023, con una mayor profundidad en el DIRECTOS
acompanamiento. S

Familias atendidas: incremento del 35%, reflejando una cobertura mas amplia del programa. BENEFICIARIOS
Beneficiarios directos: crecimiento sostenido (+0,5%), consolidando el alcance global. INDIRECTOS

Intensidad de atencion: la media de intervenciones por beneficiario subidé un 24%,

evidenciando un seguimiento mas completo. FAMILIAS
Aceptacion total: rechazo del programa reducido a 0%, confirmando su valor para familias y
ATENDIDAS

INTERVENCIONES

PUBLICACIONES CIENTIFICAS: LT
INTERVENCIONES

POR BENEFICIARIO
Toledano, J y Moreno, P. (1 de febrero de 2024). Exposicion de caso: Atropellado con -
arrastre [Discurso principal]. Sesién Clinica en Jornadas de Politraumatismo, Hospital Nifio RECHAZO DEL

Jesus de Madrid, Espaiia. PROGRAMA

personal sanitario.

Ademas durante 2024 hemos seguido contribuyendo a publicaciones médicas:
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RREOGRANMA
DERH©SRPIVAEES

INTERVENCION PSICOSOCIAL EN LA UCIP
DEL HOSPITAL LA PAZ DE MADRID

En 2024, Madreperla ha dado un paso decisivo en la expansion de su
programa de hospitales, iniciando su intervencion en la Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos (UCIP) del Hospital La Paz de Madrid. Este nuevo
comienzo marca un hito en nuestro compromiso por humanizar los entornos
hospitalarios, llevando nuestra experiencia y sensibilidad a nuevos espacios
donde el acompanamiento emocional es mas necesario gue nunca. A
continuacion, se detallan las principales acciones desarrolladas en este nuevo
escenario.




PROYECTO DE UCIP

HOSPITALIZACION EN LA UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS (UCIP)
DEL HOSPITAL DE LA PAZ

SUBPROGRAMA DE APOYO PSICOLOGICO A LAS FAMILIAS CON
HIJOS HOSPITALIZADOS EN PLANTA.
BENEFICIARIOS

En diciembre de 2023 La UCIP del hospital de La Paz le solicitd a Madreperla implementar nuestro programa en

esa unidad. A lo largo de varios meses trabajamos con el equipo sanitario en el diseio y metodologia para DIRECTOS
finalmente iniciar nuestra actividad en noviembre de 2024.
FAMILIAS
Se registro una media de 5,64 intervenciones por familiay 2,47 intervenciones por beneficiario, lo que ATENDIDAS

muestra la profundidad y calidad de la atencion. EE—
INTERVENCIONES

SUBPROGRAMA DE APOYO PSICOLOGICO AL PERSONAL

SANITARIO INTERVENCIONES
POR BENEFICIARIO

La UCIP tiene una amplia plantilla de profesionales, cerca de 100 sin contar los profesionales en rotacion,
con los que ya se empezd a trabajar en asesoramiento individual en estos meses. RECHAZO DEL

PROGRAMA

El propdsito de este programa es avanzar hacia una UCIP mas humanizada. En estos dos primeros meses
los procesos se han adaptado exitosamente a las caracteristicas de la UCIP y en general el programa ha
tenido una excelente acogida por familias y sanitarios.
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RROGRANMAD EIL©S RINYARES

RESULTADOS, CONCLUSIONES Y PRINCIPALES RETOS

IMPACTO GLOBAL DEL PROYECTO DE HOSPITALES
BENEFICIARIOS

» El programa de hospitales de Madreperla consolida su crecimiento y expansion, llegando a nuevos centros 1.963 DIRECTOS
como la UCIP de La Paz y reforzando su presencia en el Hospital Nifno Jesus. _

» Se han realizado mas de 3.000 intervenciones directas, beneficiando a mas de 1.800 personas entre BENEFICIARIOS
pacientes, familias y profesionales sanitarios. 5.598 INDIRECTOS

» La continuidad y especializacion del equipo ha permitido aumentar la calidad y profundidad de las —_
intervenciones, con una media de mas de 1,5 intervenciones por beneficiario y una tasa de rechazo FAMILIAS

practicamente nula. 837 ATENDIDAS

La intervencion se ha diversificado, abarcando desde el apoyo psicologico a familias hospitalizadas y _

consultoria al personal sanitario, hasta el acompafnamiento en duelo y la creacidon de espacios de respiro y 3 291 INTERVENCIONES

actividades terapéuticas.

El trabajo en red y la colaboracion con otras entidades han sido fundamentales para adaptar y mejorar los S

procesos, respondiendo a las necesidades reales de los hospitales y sus usuarios. INTERVENCIONES
inci R Aami 1,67 poR BENEFICIARIO

El principal reto para 2025 es seguir ampliando el alcance en La Paz, fortalecer el acompanamiento en

duelo y fomentar el voluntariado. S

. RECHAZO DEL
0,3% prROGRAMA
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El Legado de Isabel es el corazéon de Madreperla. Nacié para acompafar a
las familias que con hijos aféctados por la enfermedades de Tay-Sachs y
Sandhoff, ofreciéndoles apoyo emocional y logistico en cada etapa del
camino. Este programa representa la esencia de nuestra Iallroor: estar cerca,
- escuchar y sostener a quienes mas lo necesitan, desde el diagnostico hasta
los momentos mas delicados, siempre poniendo a las familias en el centro J
‘de lo que hacemos.. ' ' .

L
5 . e ol T L
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ASISTENCIA A FAMILIAS DE NEUROMETABOLICAS

PROGRAMA PARA LAS ENFERMEDADES DE TAY-SACHS Y SANDHOFF

El programa ha ofrecido a lo largo del ano un acompafamiento cercano y adaptado a las necesidades de cada familia, combinando intervenciones de
seguimiento, apoyo psicoldgico y atencion en situaciones de crisis.

La mayoria de las intervenciones se han centrado en el seguimiento, manteniendo un vinculo estable con las familias. Un tercio de las actuaciones han sido
sesiones de cambio psicoldgico, orientadas a facilitar la adaptacion emocional ante los retos de la enfermedad. Ademas, se ha prestado apoyo puntual en crisis
y se ha contado con la intervencion de un trabajador social para una familia.

El fallecimiento del menor y el duelo, junto con el ingreso a cuidados paliativos, han sido los temas que mas demanda de apoyo han requerido. También se ha
acompanado a las familias en cambios vitales, diagnosticos recientes y complicaciones clinicas especificas.

Tipos de intervenciones Tematica de las intervenciones

Duelo y fallecimiento

B Informacion y Ingreso a paliativos

seguimiento Cambios vida familiar

B Cambio psicolégico Recién diagnosticado

o Crisis Toma de contacto
Trabajador social Planificacion familiar

Problemas respiratorios

Gastronomia
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ASISTENCIA A FAMILIAS DE NEUROMETABOLICAS

PROGRAMA PARA LAS ENFERMEDADES DE TAY-SACHS Y SANDHOFF

ATENCION A FAMILIAS AFECTADAS
Ademas, durante 2024:

)) Contactamos con 5 nuevas familias.

ALCANCE 2024

Detectamos que las familias necesitaron mas apoyo durante procesos de duelo complejos.
» : o X b 17 FAMILIAS ATENDIDAS

» Otro de los principales estresores fueron los ingresos a paliativos por avance de la enfermedad y
la pérdida de rol laboral de uno de los progenitores.

19 27
beneficiarios beneficiarios
directos indirectos

ESPANA Y AMERICA LATINA

* Apoyo a la puesta en marcha de ensayos clinicos y a la investigacion de proyectos
desarrollados por biofarmaceuticas y universidades,

* Colaboracion con el proyecto del complejo inflamasoma en la Universidad Pablo de
Olavide de Sevilla, donde se siguen analizando inhibidores y realizando estudios sobre 157 INTERVENCIONES
la respiracion mitocondrial en modelos animales.

* Participacion en la formacion de la Global GM1 & GM2 Alliance, para Tay-Sachs y otras _
enfermedades raras. 1.650 € ayudas concedidas
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ALIADOS

SOCIOS Y DONANTES PARTICULARES

EMPRESAS DEL SECTOR PRIVADO E
INSTITUCIONES

PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS
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GRACIAS SIEMPRE A
NUESTROS SOCIOS

Durante 2024, quienes nos acompanan como socias y
socios han vuelto a demostrar que Madreperla es también
su proyecto. La tasa de erosion ha sido muy baja, lo que
nos habla de una comunidad comprometida, que sigue
creyendo en lo que hacemos y el modo en que lo hacemos.

Gracias a su apoyo regular, hemos podido planificar con
estabilidad, tomar decisiones con claridad y mantener el
ritmo de trabajo en los hospitales, en los programas
hibridos y en el acompanamiento a las familias.

También queremos agradecer a quienes colaboran a través
de Teaming. Sus microdonaciones mensuales son una
forma sencilla pero poderosa de sumar. Cada aportacion
cuenta, pero lo que mas nos importa es saber que detras
de cada gesto hay una persona que ha decidido estar.
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PRINCIPALES EMPRESAS FINANCIADORAS

:K CaixaBank

Desde 2019, la Fundacion Bancaria “la Caixa” financia nuestro programa en el Hospital
Nino Jesus de Madrid. Es la entidad privada mas importantes con la que contamos, y
su colaboracion a lo largo de los anos es clave para mantener el trabajo que
hacemos alli.

. fundacion
< CaixaBank montemadrid

En 2024, Fundacion Montemadrid y CaixaBank mantuvieron su apoyo al trabajo de
nuestra psicologa en la UCIP del Hospital Nifo Jesus. Ademas, colaboraron en la
financiacion del nuestro plan de sensibilizacion, En abril participamos en el encuentro
“Jovenes y Cercanas IlI” junto con otras organizaciones ganadoras.
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OTRAS ORGANIZACIONES COLABORADORAS

@ SobiI

rare strength

Sobi Espana colabora con nuestro
proyecto de la UCIP en La Paz desde
que lo pusimos en marcha, han sido la
primera empresa en apostar por este
salto a un nuevo hospital.

SGS Espana colabora con nosotros
desde el ano 2016 a través de
actividades con voluntarios que
participaron en la actividad de ocio
de Navidad en el hospital Nifio Jesus.
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) globalvia

Empresa referente en su sector que
colabora con Madreperla desde 2016,
mostrando compromiso con nuestra
actividad y con las familias que
acompanamaos.

>
accenture

Fundacion Accenture premio nuestra
participacion por tercer ano
consecutivo en su programa de RSC
AyudanDONOS.

€ Voluntariado

CaixaBank

Resultamos premiados en la IV
Convocatoria “el Proyecto de todos”y
pudimos contar con la participacion de
un grupo de voluntarios en el hospital
Nifo Jesus.

feder

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

FEDER, entidad de la que somos
miembros activos desde 2014, nos
otorgo financiacion para proyecto en
2024,
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CONSEJERIA DE SANIDAD
DE LA COMUNIDAD DE MADRID

En 2024, el convenio con la Consejeria de Sanidad fue
ampliado para incluir nuevos centros, lo que refuerza el
reconocimiento institucional a la labor que realizamos en
la humanizacion hospitalaria.

= ospital Infantil Universitario
Nino Jesus

el Hospital La Paz, y hemos iniciado el estudio de

implementacion del proyecto en el Hospital 12 de Octubre.

En este ultimo, nuestro equipo de psicologas ha llevado a

cabo varias sesiones de trabajo en el area de metabdlicas ‘

Gracias a esta ampliacion, hemos comenzado a trabajar en ‘

de neuropediatria, sentando las bases para una
Intervencion adaptada a las necesidades especificas del
servicio.

Este avance consolida la alineacion de nuestro programa
con el Plan de la Direccion General de Humanizacion y
Atencion al Paciente, y nos permite seguir creciendo en

calidad, alcance y capacidad de respuesta.
Comunidad de Madrid
CONSEJERIA DE SANIDAD
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DATOS
ECONOMICEE®S

Gracias al respaldo de quienes confian en nuestra labor, hemos
podido seguir desarrollando nuestros proyectos y
acompafiando a numerosas familias a lo largo de 2024. El
compromiso de nuestros financiadores se traduce en impacto
real, y los resultados econdmicos que presentamos a
continuacion son reflejo de ello.

Desde 2018 contamos con la Declaracion de Utilidad Publica
del Ministerio del Interior.

Lee aqui huestro informe de auditoria de cuentas
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https://madreperla.org/wp-content/uploads/2025/07/Informe-auditoria-y-CCAA-2024.pdf
https://madreperla.org/wp-content/uploads/2025/07/Informe-auditoria-y-CCAA-2024.pdf
https://madreperla.org/wp-content/uploads/2025/07/Informe-auditoria-y-CCAA-2024.pdf

éCOMO NOS FINANCIAMOS?

Origen de los fondos

Total recaudado en 2024: 161.463 €

Subvenciones publicas Donaciones de empresas
4.7% 14.6%

Otros: 2.6%

Ventasy
loteria: 0.5%

Donaciones
particulares: 1.6%

Convenios privados
52.1%
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Destino de los fondos

Cuotas de socios

Total gastos durante 2024: 163.193 €

Estructura
7%

Captaciony
sensibilizaciéon: 5%

Familias Tay-Sachs
11%

Proyecto hospital
77%



La labor que 2is todos los que ya
colabordis con nosotros es un ejemplo
de compromiso y solid >

.y -
n redes
festros

gue subimos,
huestros logros,

que, por supuesto, también son

vuestros.
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Si aun no lo haces, este es un buen "
mome_r‘ls;:para colaborar, éporqué no? Madreperla:
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https://madreperla.org/hazte-socio/
https://www.facebook.com/madreperlaong/
https://x.com/Madreperlaong
https://www.instagram.com/madreperlaong/
https://www.youtube.com/channel/UCbZtKxfgDiUZYwkcD6RdjmQ
https://www.madreperla.org/

