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Carta de nuestra fundadora

2025 ha sido un ano especialmente significativo para Madreperla. Nunca habiamos recibido tantos
reconocimientos en un mismo ejercicio, y lo importante no es solo su numero, sino lo que
representan: distintas instituciones, empresas y organizaciones han puesto en valor un modelo de
trabajo que llevamos mas de una década construyendo alrededor de una idea muy sencilla y muy
exigente a la vez: acompanar bien a las familias cuando un hijo enferma.

Mientras ese reconocimiento llegaba desde fuera, dentro de los hospitales nuestro trabajo seguia
avanzando. En el Hospital Nifo Jesus hemos mantenido una actividad plenamente integrada en
Neurologia Pediatricay en la UCIP, y en La Paz hemos completado el primer afo entero de
intervencion. Cada unidad tiene sus propios ritmos y necesidades, pero en todas hay algo comun:
familias que necesitan apoyo y profesionales qgue encuentran en Madreperla un recurso cada vez
mas incorporado a la atencion.

Crecer también significa ser capaces de sostener lo que ya hemos construido. Para eso hacen falta
equipo, estabilidad, alianzas y organizaciones que confien en nuestro trabajo. El apoyo recibido en
2025 nos ha permitido seguir avanzando con una estructura mas soélida y con la misma exigencia
con la que empezamos.

(

! I

Después de once anos, tenemos muy claro cual es nuestro lugar: estar cerca de las familias, trabajar N
junto a los hospitales y seguir defendiendo que el cuidado emocional forma parte de una atencidn

sanitaria de calidad.
Beatriz Fernandez

A todas las personas y entidades que lo hacen posible, gracias. Fundadora
Y a las familias, gracias por permitirnos estar ahi.
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MISION

En Madreperla trabajamos para que la atencion sanitaria
pediatrica incorpore también el cuidado emocional de las
familias.

Nuestra intervencion parte de una idea sencilla: cuando un nifno enferma, el impacto
alcanza a todo su entorno. Por eso acompanamos a madres, padres y cuidadores
durante la hospitalizacion, colaboramos con los equipos sanitarios y desarrollamos
recursos gue ayuden a atravesar estos procesos con mayor apoyo, informacion y
seguridad.

Trabajamos desde la psicologia, con profesionales especializados y una mirada
centrada en la familia, para contribuir a una atencion mas humana, cercana e
integral.

Como trabajamos:

o Acompanamos a toda la familia.

e Nos integramos en los entornos hospitalarios y trabajamos junto a los
profesionales sanitarios.

¢ Intervenimos desde la psicologia especializada.

o Adaptamos cada intervencion a la realidad y necesidades de cada familia.

® Entendemos el bienestar emocional como parte de una atencion sanitaria de
calidad.



NUESTRO
IMPACTO
EN CIFRAS:

En 2025, el Programa de Hospitales v El Legado de Isabel han
sumado sus dos formas de acompanar a las familias: dentro del
hospital, en los momentos de mayor incertidumbre clinica, y a lo
largo de la evolucion de la enfermedad, desde el diagndstico hasta
las etapas mas complejas. Juntos, dibujan la dimension real de
nuestro trabajo este ano.

1.859

BENEFICIARIOS
DIRECTOS

5.558

BENEFICIARIOS
INDIRECTOS

2.988

INTERVENCIONES
REALIZADAS




UN MODELO QUE
GANA RESPALDO

2025 ha sido un ano especialmente significativo para Madreperla.
Nuestro trabajo ha recibido un reconocimiento externo sin precedentes
por parte de instituciones publicas, fundaciones, empresas vy
organizaciones de la sociedad civil gue han puesto en valor el impacto
v la solidez de nuestro modelo de intervencion.

Este respaldo ha llegado al mismo tiempo que nuestros programas
continuaban creciendo, ampliando su alcance y afianzando su
Integracion en los hospitales. Distintas miradas han coincidido en algo
gue forma parte de nuestra mision desde el inicio: el apoyo psicologico
a las familias debe formar parte de una atencion pediatrica
verdaderamente humana.

Il Premio
Ayuntamiento
Madrid

Premios Tercer Sector

Rural Solidaria
2026

Fundacion Caja Rural Jaen

Premio Nacional
Javier Pancorbo

Fundacion E&QY

CECABANK

11l PREMIO Programa
“Tua Eliges”
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PROGRAMIA
D)= [RIOSIPITALES

HOSPITAL NINO JESUS
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La hospitalizacion de un nifo por una enfermedad grave, compleja o cronica
situa a toda la familia ante un escenario de incertidumbre, cambios
constantes y una elevada exigencia emocional. Durante 2025, Madreperla ha
mantenido su intervencion en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus,
acompanando a las familias desde el ingreso y adaptando el apoyo
psicoldgico a las necesidades que surgen en cada momento del proceso
asistencial, tanto en el area de Neurologia como en la UCI.



AREA DE NEUROLOGIA PEDIATRICA

APOYO PSICOLOGICO A FAMILIAS

de apoyo psicoldgico a familias con hijos hospitalizados. indirectos, un total de 1.308 personas atendidas.

. . o, La media de intervenciones por nucleo familiar se situd
En 2025 hemos mantenido la presencia diaria de nuestra psicologa en la planta, de lunes a

viernes, garantizando un acompanamiento constante a los cuidadores del menor. en 2,83, lo que permitio trabajar con algo mas de

profundidad los objetivos concretos de cada caso.
Las madres continuan siendo la principal figura

501 177 327 cuidadora (43%).
Intervenciones familias atendidas beneficiarios directos No ha habido ningun rechazo al servicio en todo el afio.
realizadas

La edad media de los menores atendidos es de 7 anos, siendo el 66% nifas y el 34% ninos, con una estancia media en planta de tres dias y medio. La madre
sigue siendo la principal figura cuidadora (43% de los beneficiarios directos), aunque este ano ha crecido notablemente el peso de las intervenciones con padre
y madre juntos, que pasan del 6,3% al 20%.

Los motivos de ingreso mas frecuentes han sido epilepsia (32%) vy el sindrome de Rett (28%), seguidos de las alteraciones motoras (14%) y conductuales (10%).
El 65% de las intervenciones han sido evaluaciones psicoldgicas iniciales, orientadas a detectar de forma temprana las necesidades de cada familia. Un 23% han

sido de psicoeducacion y un 8% de apoyo emocional directo.

El 91% de las familias no presentd problematicas significativas en su entorno social. El 64% no refiere mas dificultades que el propio impacto emocional del
ingreso; el resto senhala sobre todo tensiones en la organizacion familiar (17%) y dificultades logisticas o laborales (9%).
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AREA DE NEUROCLOGIA PEDIATRICA

LA EXPERIENCIA DE LAS FAMILIAS EN DATOS

Miedos ante el ingreso Tematica de las intervenciones Estilos de afrontamiento
D Ansiedad y estres Descarga emocional
, ] Entorno hospital B Activo resolucion de
Incertidumbre futuro ] Autocuidado srelleras
| e Gestion emocional [
B Ansiedad general ] Hermanos apoyo B
B Problemas escolares ] Culpa | AcepiEcion
. Relaci ial Ambivalencia
B Fallecimiento C claciones soclales - . L
[ ] Pareja B Racionalizacion
M Discapacidad B Crianza B Evitacion
] Cuidado del menor Neaacidn
| Duelo W Neg

El miedo al futuro continua siendo, con diferencia, la principal preocupacion de las familias en el momento del ingreso. Nuestra intervencion se centra sobre
todo en la gestion de la ansiedad vy la incertidumbre, la adaptacion al entorno hospitalario y el autocuidado del cuidador principal, sin perder de vista otras
esferas como el diagnodstico, la relacion con los hermanos o la gestion emocional. En cuanto a cdmo afrontan la situacion, predomina la descarga emocional
como via principal, seguida de estilos activos de resolucion de problemas y busqueda de apoyo — un reflejo de familias que, en su mayoria, se implican
activamente en gestionar el proceso mas que en evitarlo.

El 91% de las familias no presenta factores de complejidad afadidos en su entorno social mas alla del propio ingreso; el 9% restante afronta, ademas, situaciones
como ausencia de soporte familiar, limitaciones estructurales del entorno o duelos previos. En la misma linea, el 64% de las familias no refiere mas dificultades
gue el impacto emocional de la hospitalizacion, mientras que el resto sefala sobre todo tensiones en la organizacion familiar (17%) y dificultades logisticas o
laborales (9%).
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PROGRAMA RETT

El sindrome de Rett es una enfermedad neuroldgica poco frecuente que afecta
principalmente a ninas, y que implica una pérdida progresiva de habilidades motoras y de
comunicacion tras un desarrollo inicial aparentemente normal. Su diagndstico y seguimiento
requieren la coordinacion de multiples especialidades médicas, lo que ha llevado al Hospital
Nifno Jesus a desarrollar una consulta multidisciplinar unica en Espafa, a la que acuden
familias de distintos puntos del pais para recibir una valoracion integral de la enfermedad en
un mismo espacio. Desde 2020, Madreperla forma parte de este equipo, con el encargo de
evaluar como la enfermedad afecta al sistema familiar y de detectar signos de sobrecarga en
el cuidador principal.

Al tratarse de familias que en muchos casos recorren largas distancias para acceder a esta
consulta, las problematicas que detectamos van mas alla de lo estrictamente clinico: el
sindrome del cuidador quemado, la dificultad para sostener la vida laboral, las repercusiones
en la escolarizacion del menor o las limitaciones de la atencion sanitaria en su lugar de origen
son constantes habituales. A ello se suman los conflictos de comunicacion dentro del nucleo
familiar —con hermanos y con la familia extensa— y un nivel de ansiedad sostenido que hace
de este espacio, para muchas familias, uno de los pocos momentos del aiflo en que sienten
qgue alguien atiende también su propio malestar.

| MADREPERLA MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025

SEDIATRICA

AREA DE NEURCLOGIA @

64 56 119
intervenciones familias ‘ beneficiarios
realizadas atendidas directos

El niumero de beneficiarios directos alcanza su cifra mas
alta desde que arranco este subprograma.
Practicamente la totalidad de las familias que ya
participaban el afo anterior ha decidido seguir
asistiendo en 2025.

Todas las familias incorporadas por primera vez a la
consulta han sido evaluadas por nuestro equipo.



AREA DE NEUROCLOGIA PEDIATRICA

ACTIVIDADES DE 0CIO PARA LOS MENORES

El teatro del hospital sigue siendo, un ano Mmas, el escenario de nuestras sesiones de ocio: espectaculos

sensoriales pensados para ninos con distintos grados de discapacidad y de distintas edades, en los que
también pueden participar sus familias. La musica es siempre el hilo conductor de estas sesiones, por su
caracter inclusivo y su capacidad para llegar a ninos con muy distintos niveles de discapacidad.

4 125 19
actividades beneficiarios voluntarios
grupales directos

Cada sesion combina musica en directo con talleres, manualidades y otras propuestas ludicas
disenadas por el equipo de Madreperla.

Las actividades estan pensadas para favorecer la participacion de los menores, facilitar el disfrute en
familia y ofrecer un espacio diferente dentro de la hospitalizacion.

Yo no sabia ni que habia un teatro en el hospital, iimaginate! Me ha encantado, y encima dejaron
participar al hermanito. Verlos jugar juntos por un rato... no te puedo explicar lo que he sentido. Ha sido
como si nos hubieran dado el alta ya, y me ha animado porque ya queda poco para irnos y de repente lo
visualizo. De verdad, gracias por esto, porque nos hacia falta este rato tan diferente.”

Madre de paciente ingresado en la planta de Neuropediatria del Hospital Nifo Jesus
Octubre 2025
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EL VOLUNTARIADO, UN APOYO ESENCIAL

La participacion de personas voluntarias cumple una doble funcion:
refuerza las actividades dirigidas a los menores y sus familias y, al mismo
tiempo, acerca la realidad de la enfermedad neuroldgica infantil a nuevas
personas y organizaciones.

Antes de incorporarse a las actividades, los voluntarios reciben formacion
especifica sobre las patologias, su impacto en el nino y en la familia, vy la
manera de participar con sensibilidad y respeto, impartida por nuestros
psicologos. .

En 2025 contamos con 19 voluntarios, entre ellos equipos corporativos de
CaixaBank y SGS Spain, ademas de varias personas voluntarias a titulo
particular. Ambas empresas complementaron ademas su implicacion con
apoyo econdmico al proyecto.

"Entré sin saber muy bien qué esperar, y sali queriendo volver al mes
siguiente. Ver a un niino que apenas se mueve sonreir con la musica, o a un
padre relajarse por primera vez en dias, te cambia la perspectiva de
golpe. Es poco tiempo, pero se nota que para ellos significa mucho.”

Voluntario de Madreperla
Octubre 2025



AREA DE NEUROCLOGIA PEDIATRICA

MUSICOTERAPIA

La musica no exige palabras, y eso la convierte en una via de expresion especialmente valiosa para nifos
cuya enfermedad limita el lenguaje o la movilidad. Dos veces al mes, la sala San Vicente del hospital se
transforma en un espacio de exploracion sensorial donde el sonido, mas que la conversacion, es el canal
principal de comunicacion entre el nifno, su familia y quien le acompana.

Las sesiones se desarrollan de forma individual, en la habitacion de cada nifo, adaptadas a su estado

clinico y a su momento del ingreso.
Los ninos mantienen la atencidon durante sesiones de mas de 40 minutos de media, un resultado

notable teniendo en cuenta su edad y sus patologias.
La actividad se combina con el trabajo de nuestras psicologas, integrando la musica como

complemento del acompanamiento psicolégico en planta.

Para muchas familias, estas sesiones se convierten en el unico momento del ingreso en el que la
habitacion deja de ser un espacio médico para convertirse, aungue sea durante un rato, en un lugar de

disfrute compartido.

51 22 75 27
sesiones de dias de beneficiarios familias
musicoterapia actividad directos atendidas
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TESTIMONIOS DE NUESTRAS FAMILIAS:

"Mira, yo no sabia qué esperar. Mi hijo llevaba dias sin ganas de nada. Cuando
entro la chica con la guitarra pensé: ‘Bueno, a ver qué pasa’. Pues fue increible.
En cuanto empezoé a tocar, él levanto la cabeza y sonrié... isonrid! Yo me quedé
con un nudo en la garganta. Tarareamos juntos y por un rato nos olvidamos del
hospital, de las maquinas, de todo. Fue como respirar aire limpio en medio de
tanta tension. De verdad, estas cosas te salvan el dia.”

Madre de paciente ingresado en la planta de Neuropediatria
Abril 2025

"La sesion de musicoterapia ha sido un regalo. Mi hija estaba muy nerviosa por
las pruebas que le han estado haciendo toda la mafRana y la musica la ha
ayudado a relajarse. Hemos cantamos juntas su cancion favorita y qué maravilla
verla relajada. Para mi, como madre, ha sido un respiro enorme. Senti que
recuperabamos un poquito de alegria en estas semanas tan dificiles."”

Madre de paciente ingresado en la planta de Neuropediatria
Julio 2025

"Gracias a la asociacion porque ademas de mandarme a la psicologa con la que
puedo desahogarme, nos trae este rato de musica que yo ni sabia que se podia
tener en el hospital. Nos quedamos con mejor humor.”

Madre de paciente ingresado en la planta de Neuropediatria
Octubre 2025

15 | MADREPERLA MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025




AREA DE NEUROCLOGIA PEDIATRICA

FORMACION AL PERSONAL SANITARIO

Trabajar en una planta de Neurologia pediatrica supone convivir a diario con diagndsticos complejos,
decisiones dificiles y familias en situaciones de alta exigencia emocional. Médicos, enfermeria y personal en
formacion afrontan esa realidad sin apenas espacios propios para procesarla. Por eso, nuestro equipo pone a
su disposicion un espacio de consultoria, individual y grupal, orientado a dotarles de herramientas para
sostener mejor su dia a dia.

368 46
Intervenciones Beneficiarios directos o
—
En las sesiones grupales, la psicologa de Madreperla comparte con el equipo los casos de mayor e
complejidad de la planta y orienta sobre como comunicarse con las familias en los momentos mas
delicados.
En las sesiones individuales, cada profesional cuenta con un espacio privado para plantear dudas o ———
dificultades personales derivadas de su trabajo diario.
Este acompanamiento repercute directamente en las familias: mejora la relacion entre el equipo sanitario y -
los cuidadores, y refuerza la confianza en el tratamiento. F

Este subprograma llega al conjunto del equipo que convive a diario con la planta: médicos, residentes,
enfermeria y personal auxiliar, garantizando que el acompanamiento psicoldgico no se quede solo en las
familias, sino que alcance también a todas las personas que las atienden.
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AREA DE NEURCLOGIA @

IMPACTO DEL PROGRAMA

Madreperla ha mantenido en 2025 un equipo de dos psicologas dedicadas al area de
Neurologia, sosteniendo la calidad y la cercania del acompanamiento a las familias, en un afno
en el que nuestro proyecto de hospitales ha seguido expandiéndose hacia otros hospitales
madrilehos.

La consulta multidisciplinar de Rett ha alcanzado su mayor numero de beneficiarios desde su
puesta en marcha, con una fidelizacion practicamente total de las familias participantes.

Los grupos de apoyo terapéutico entre padres han culminado este ano su recorrido, tras varias
temporadas acompanando a un mismo grupo de madres y padres hasta que han logrado
sostenerse por si mismos y continuar de forma autogestionada.

El Laboratorio Musical y las sesiones de ocio en el teatro del hospital consolidan su papel como
espacios de estimulacion emocional y disfrute para los menores ingresados y sus familias.

El acompanamiento al personal sanitario continta siendo una pieza clave del programa,
extendiéndose a médicos, residentes, enfermeria y personal auxiliar de la planta.

E

DIATRICA

709

2.127

333

990

1,4

0 %

BENEFICIARIOS
DIRECTOS

BENEFICIARIOS
INDIRECTOS

FAMILIAS
ATENDIDAS

INTERVENCIONES

INTERVENCIONES
POR BENEFICIARIO

RECHAZO DE LOS
PROGRAMAS



UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS

APOYO PSICOLOCICO A FAMILIAS

La presencia continuada de la psicologa de Madreperla en la unidad, cinco dias a la semana, ha permitido consolidar
vinculos terapéuticos estables con familias y equipo sanitario, sostener el crecimiento de la Consulta Post-UCIP vy
ajustar la intervencion a la elevada complejidad clinica propia de este entorno.
intervenciones

Las intervenciones y el nimero de beneficiarios directos han seguido aumentando proporcionalmente afio tras realizadas
ano, alcanzando en 2025 un total de 1.980 beneficiarios entre directos e indirectos, atendidos en planta.

La media de intervenciones por familia alcanzo 3,01, el valor mas alto registrado desde el inicio del programa en B

esta unidad, reflejo de la mayor profundidad del acompanamiento.

Madreperla ha llegado practicamente a la totalidad de las familias susceptibles de recibir apoyo en esta unidad.

El 50% de los beneficiarios directos fueron madres, y el 21% padres. familias
atendidas

La edad media de los nifos cuyas familias han sido atendidas es de 6,8 anos, con ingresos de una duracion media de
4,6 dias. En un 14% de los casos, la intervencion se dirigio directamente al menor —siempre bajo indicacion explicita
del equipo médico—, reflejo de una colaboracion cada vez mas estrecha entre Madreperla y los profesionales
sanitarios de la unidad.

beneficiarios
Pese a la dureza del contexto, el acompafnamiento da resultados tangibles: mas de tres de cada cuatro familias directos
logran un buen ajuste a la enfermedad de su hijo durante el ingreso, gracias a un trabajo centrado en dotarlas de
herramientas concretas para atravesar estos momentos con mayor serenidad.
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UNIDAD BE CUIDAROS INTENSIVOS PEDIATRICOS

LA EXPERIENCIA DE LAS FAMILIAS EN DATOS

Miedos ante el ingreso Tematica de la intervencion Estilo de afrontamiento

Ansiedad y estrés
Entorno hospital

Descarga emocional

Tratamiento médico Activo resolucion de

| Autocuidado problemas
Miedo al futuro Diagndstico Activo orientacion y
Fallecimiento Culpa apoyo
Duelo

I Discapacidad v B Aceptacion

: Hermanos : .
dependencia _ B Ambivalencia
B Repercusion escolar Entorno Social Raci lizacic
Pareja B Racionalizacion
M Ansiedad Cuidados del menor M Evitacion

generalizada Crianza Negacion

Los ingresos en la UCIP responden sobre todo a procesos postoperatorios (36%) y a procesos infecciosos (33%), seguidos de traumatismos (12%). Con
independencia de la causa médica, el primer ingreso de un hijo en esta unidad es una experiencia gue los cuidadores asocian de forma casi automatica a la
gravedad, el peligro y la posibilidad de perder a su hijo, y es precisamente en este momento —el del primer contacto con la UCIP— donde se concentra la mayor
parte del trabajo psicoldégico del equipo.

El entorno familiar de los nihos atendidos es, en su gran mayoria, un entorno sin problematicas sociales afadidas: el 86% de las familias no presenta dificultades

significativas en este sentido, y la mayoria son familias con dos hijos. Sobre esta base, y gracias al acompanamiento sostenido durante el ingreso, tres de cada
cuatro familias logran un ajuste bueno o suficiente a la enfermedad de su hijo.
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UNIDAD BE CUIDAROS INTENSIVOS PEDIATRICOS

CONSULTA MULTIDISCIPILINAR POST-UCIP

El Hospital Nifno Jesus y su UCIP son pioneros en Espafna en el seguimiento del sindrome
post-cuidados intensivos pediatrico, un conjunto de secuelas fisicas, emocionales y
cognitivas que puede aparecer semanas o meses después del alta, tanto en el nino como en
su familia. La consulta, de caracter multidisciplinar, la forman una doctora, una enfermera y
la psicologa de Madreperla, que es responsable de la parte psicoldgica de la consulta y
aporta ademas el vinculo ya construido con las familias durante el ingreso.

Alguna de las problematicas del sindrome post-UCI fueron detectadas en el 49% de los
casos evaluados, presente tanto en los padres como en el propio menor, lo que confirma
gue las secuelas emocionales del ingreso pueden persistir mucho después del alta
médica.

Casi la mitad de las familias necesitd una actuacion de seguimiento adicional tras la
consulta, lo que confirma el valor de mantener este acompanamiento activo incluso
después del alta.

Cuando la consulta detecta necesidades que van mas alla del propio sindrome post-UCI,
las familias son derivadas a los recursos especializados correspondientes, en
coordinacion con el resto de servicios del hospital.

La edad media de los nifios atendidos en esta consulta ha sido de 6,6 anos.
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intervenciones familias con beneficiarios
seguimiento directos

Los datos de esta consulta arrojan un hallazgo
revelador: el sindrome post-UCI aparece con mas
frecuencia en los padres que en los propios niAos.
La recuperacion fisica del menor no siempre
coincide con la recuperacion emocional de quienes
lo han cuidado durante el ingreso, y es
precisamente ahi donde este seguimiento resulta
decisivo.



UNIDAD BE CUIDAROS INTENSIVOS PEDIATRICOS

FORMACION AL PERSONAL SANITARIO

Cuidar a quienes cuidan es parte esencial de la humanizacion hospitalaria. Este subprograma combina
consultoria grupal —integrada en el dia a dia de la unidad— y consultoria individual y confidencial,
dirigidas a los 77 profesionales que forman el equipo de la UCIP. SenE T elees
La psicologa de Madreperla participa habitualmente en las reuniones multidisciplinares del servicio y directos
acompana al equipo en la comunicacion de malas noticias a las familias, uno de los momentos mas
delicados de su labor diaria. En 2025 realizd 183 intervenciones grupales.
El espacio de consultoria individual ofrece a cada profesional un lugar confidencial donde abordar el
desgaste emocional propio de un entorno marcado por la gravedad vy la incertidumbre, y trabajar

) . ) . . intervenciones
sobre el sindrome de burnout antes de que se instale. En 2025 se han realizado 47 intervenciones

individuales. en total

Las colaboraciones con otros profesionales del hospital se han centrado principalmente en los L

traspasos de pacientes con el equipo de cuidados paliativos, reforzando la coordinacion asistencial

entre servicios.
El bienestar del personal sanitario y el bienestar de las familias no son dos objetivos separados: un equipo colaboraciones con
sostenido emocionalmente comunica mejor, decide con mas claridad y acompana con mas presencia a personal externo
quienes atraviesan el ingreso de su hijo. Apoyar al equipo es, en ultima instancia, otra forma de cuidar al ala UcCl

paciente.
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IMPACTO DEL PROGRAMA

En un 14% de las familias, el entorno social presentaba ya alguna complejidad previa al ingreso —

ausencia de red de apoyo, disfuncion familiar o duelos anteriores—, un perfil que exige ajustar la BENEFICIARIOS
intervencién mas alla de la propia enfermedad del menor y que el equipo identifica de forma DIRECTOS
sistematica desde la primera evaluacion.

El 15% de las familias refiere dificultades logisticas ligadas al desplazamiento hasta el hospital: la BENEFICIARIOS
UCIP del Nino Jesus, como centro de referencia, atiende también a familias que residen fuera de INDIRECTOS
Madrid, sin red de apoyo cercana que les permita turnarse en el acompanamiento durante el ingreso.

El sentimiento de culpa emergié como tema de trabajo en un 18% de las intervenciones, una de las FAMILIAS

cargas emocionales menos visibles pero mas recurrentes entre los cuidadores de nifios en estado ATENDIDAS

critico, y un ejemplo de como el acompanamiento psicolédgico va mas alla de la gestion de la

ansiedad inmediata ante el ingreso. INTERVENCIONES

Los cuidadores directos no se limitan a los padres: en un 5% de los casos la intervencion se dirigio a
abuelas, y en un 3% a tios, lo que confirma que el impacto del ingreso se extiende mas alla del

nucleo familiar mas inmediato. INTERVENCIONES
De las 230 intervenciones al personal sanitario, 183 se desarrollaron de forma grupal, integradas en POR BENEFICIARIO
la actividad diaria de la unidad, y 47 en consultas individuales y confidenciales.

El programa cuenta ademas con un protocolo especifico de acompanamiento en duelo, que se RECHAZO DEL
activa ante el fallecimiento de un menor en la unidad, integrando esta atencién dentro del propio PROGRAMA

modelo de intervencidn de la UCIP.
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PROGRAMA
5E HOSPITALES

HOSPITAL LA PAZ

En 2024, Madreperla dio 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. 2025 ha sido el primer
ejercicio completo de desarrollo de este programa en la unidad,
consolidando la presencia de nuestra psicologa y ampliando el alcance de la
intervencion a familias y personal sanitario. A continuacion, se detallan los
principales resultados de este ano.




UCI PEDIATRICA LA PAZ

APOYO PSICOLOGICO A FAMILIAS

Durante 2025, Madreperla ha acompanado a las familias de 143 menores ingresados en la UCIP »
de La Paz. La duracion media de estos ingresos fue de casi 16 dias, lo que permite desarrollar »
procesos de acompainamiento mas prolongados y construir vinculos terapéuticos especialmente
relevantes en situaciones de alta incertidumbre clinica

»
568 143 276
Intervenciones familias atendidas beneficiarios directos »
realizadas

Edad media de los menores atendidos: 5,2 aios.

El 91% de las familias logrd un ajuste bueno o
suficiente a la enfermedad de su hijo durante el
Ingreso.

El 5% de las intervenciones se realizd directamente
con el menor, siempre a peticion expresa del médico
responsable.

Las madres fueron el principal grupo de beneficiarios
directos (39%), seguidas de los padres (23%).

La media de 3,97 intervenciones por familia refleja esa intensidad del seguimiento. La atencion se adapta a la evolucion de cada caso y puede incluir evaluacion

psicoldgica, psicoeducacion, apoyo emocional e intervencion en crisis. Las madres continuan siendo la figura cuidadora atendida con mayor frecuencia, aunque

el programa alcanza de forma amplia al conjunto del sistema familiar: padres, abuelos, hermanos y otros familiares participan también en las intervenciones. En

un 22% de los casos se trabajo conjuntamente con padre y madre. Madreperla solo interviene directamente con el menor ingresado ante solicitud expresa del

meédico responsable; estas intervenciones representaron el 5% del total.

Los ingresos atendidos corresponden a situaciones clinicas especialmente complejas. Destacan los procesos infecciosos, los trasplantes y otros cuadros de alta

complejidad, dentro de una unidad que recibe pacientes procedentes de distintos puntos de Espafa e incluso de otros paises.
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LA EXPERIENCIA DE LAS FAMILIAS EN DATOS

Miedos ante el ingreso Tematica de la intervencion Estilo de afrontamiento
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El ingreso prolongado en La Paz tiene también un importante impacto fuera de la propia UCIP. Aunque el 90% de las familias no presenta factores de
complejidad social previos, casi una de cada cinco no dispone de un apoyo completo durante la hospitalizacion.

La logistica y los desplazamientos son la principal dificultad anadida para el 49% de las familias, algo especialmente relevante en un hospital de referencia que
recibe pacientes de otras comunidades autonomas e incluso de otros paises. También aparecen dificultades de organizacion familiar (9%) y laborales (7%).

La intervencion se adapta a cada momento del proceso: el 43% son evaluaciones psicologicas iniciales, el 24% psicoeducacion y el 21% apoyo emocional.
Ademas, un 8% de las actuaciones requiriod intervencion en crisis, reflejo de la intensidad emocional de algunas situaciones atendidas.
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FORMACION AL PERSONAL SANITARIO

La humanizacion de una UCIP no depende unicamente de como se acompana a las familias. También exige cuidar a
los profesionales que trabajan diariamente en situaciones de enorme complejidad clinica y emocional.

162
Durante 2025 Madreperla ha desarrollado una linea estable de consultoria dirigida al personal sanitario de la unidad, intervenciones realizadas
integrada en el funcionamiento habitual de la UCIP. La intervencion se articula en dos modalidades:
» Por un lado, la consultoria grupal, con 123 intervenciones, en la que la psicologa participa en la reflexion sobre 97

casos complejos, reuniones multidisciplinares y procesos de comunicacion con las familias. Este trabajo permite _
profesionales

beneficiarios

anticipar dificultades, mejorar la relacion con los cuidadores y aportar herramientas para afrontar situaciones
especialmente delicadas.
» Por otro, la consultoria individual, con 39 intervenciones, ofrece a los profesionales un espacio confidencial para
abordar el impacto emocional de su trabajo, revisar situaciones dificiles y trabajar aspectos relacionados con el 123
autocuidado, la gestion del estrés y la prevencion del desgaste profesional. intervenciones grupales

El programa se dirige al conjunto del equipo de la UCIP: médicos, residentes, enfermeria, auxiliares, celadores y -
personal en formacion. Ademas, durante el ano se han mantenido reuniones de coordinacion con profesionales de 39
otros recursos del hospital, entre ellos Salud Mental Infantojuvenil, Trasplantes y Nutricion.

intervenciones
La integracion de la psicologa de Madreperla en la actividad diaria de la unidad permite que el apoyo al personal no individuales
sea un recurso aislado, sino una herramienta que repercute directamente en la calidad de la comunicacion, en la
coordinacion entre profesionales y en la experiencia de las familias durante el ingreso.
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COMUNICACION DE MALAS NOTICIAS

Hay conversaciones que ningun médico quiere tener, pero para las que necesita estar preparado.

Durante 2025 hemos iniciado en la UCIP de La Paz una nueva linea de formacion dirigida al
personal médico para mejorar la comunicacion con las familias en situaciones de especial
gravedad. La iniciativa nacio a peticion del propio equipo de la unidad, a partir de la que se diseid
una formacion especifica dirigida inicialmente a médicos residentes de Pediatria con perfil de
Cuidados Intensivos Pediatricos.

La formacion se integrd en el Programa de Simulacion de Alta Fidelidad de la UCIP y combind
contenidos tedricos con entrenamiento practico en escenarios simulados, permitiendo trabajar no
solo qué informacion transmitir, sino como hacerlo y como responder a las reacciones
emocionales de las familias.

» 2 sesiones formativas.
» 5 médicos participantes.

La valoracion de la experiencia llevo al propio equipo médico a proponer su continuidad y
ampliacion a facultativos adjuntos. Esta linea continuara desarrollandose en 2026.

Las palabras no pueden cambiar lo que ocurre, pero si pueden cambiar la forma en que una
familia atraviesa uno de los momentos mas dificiles de su vida.
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IMPACTO DEL PROGRAMA
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En su primer ejercicio completo el programa de Madreperla en la UCIP de La Paz se ha consolidado
como un recurso estable de apoyo psicoldgico para familias y profesionales sanitarios.

143 familias recibieron acompanamiento psicoldogico durante el ingreso de sus hijos, a través de 568
intervenciones, con una media de 3,97 intervenciones por familia.

La duracion media de los ingresos atendidos fue de 15,8 dias, lo que ha permitido desarrollar procesos
de seguimiento mas continuados y adaptar la intervencion a la evolucion clinica y emocional de cada
familia.

El 91% de las familias presentd un ajuste bueno o suficiente ante la enfermedad y la hospitalizacion,
mientras que los casos con mayores dificultades pudieron ser identificados para intensificar el
acompanamiento.

El trabajo con el personal sanitario se ha consolidado como una segunda linea esencial del programa: 97
profesionales participaron en 162 intervenciones de consultoria, de las cuales 123 fueron grupales y 39
individuales.

A peticion del equipo médico se puso en marcha una nueva linea de formacion en comunicacion de
malas noticias, integrada en el programa de simulacidn clinica para residentes de Pediatria y con
continuidad prevista tras la buena valoracion de la experiencia.

El programa mantiene activo un subprograma especifico de acompanamiento en duelo, preparado para
intervenir cuando una familia lo necesite y no esté siendo atendida por otro recurso especializado.

La coordinacion con otros servicios y entidades presentes en el Hospital La Paz ha permitido ordenar la
atencion psicologica, evitar duplicidades y facilitar la derivacion de los casos al recurso mas adecuado.
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“En una UCIP, especialmente cuando los ingresos son prolongados,
necesitamos que las familias puedan estar contenidas, orientadas y en
condiciones de participar en el cuidado de sus hijos. La intervenciéon de
Madreperla ha logrado que los padres afronten mejor una situaciéon tan
compleja y traumatica, y ademas ha contribuido a mejorar la relacion
médico-paciente.”

Jefa de la UCIP del Hospital Universitario La Paz




RESULTADOS GLOBALES
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En 2025, el Programa de Hospitales de Madreperla ha desarrollado su actividad en dos hospitales
madrilenos, consolidando un modelo de intervencion psicoldgica especializado en situaciones
criticas.

A lo largo del aho se realizaron 2.899 intervenciones, alcanzando a 1.844 beneficiarios directos y
5.532 indirectos, entre familias, menores hospitalizados y profesionales sanitarios.

Madreperla es un recurso de referencia para las familias durante el ingreso, que cuentan con nuestra
presencia en momentos de especial vulnerabilidad. Nuestra integracion en los equipos sanitarios es
cada vez mayor, por el valor anadido que aporta a la atencidon de las familias, y por el apoyo que
supone para los profesionales en situaciones de alta exigencia emocional.

La consolidacion del proyecto en La Paz supone un nuevo avance en uno de los objetivos
estratégicos de Madreperla: extender progresivamente nuestro modelo a mas hospitales infantiles,
manteniendo la especializacion y la calidad de la intervenciéon a medida que aumenta el alcance del
programa.

El programa ha reforzado también su capacidad para acompanar a las familias en distintos
momentos del proceso asistencial, desde el ingreso hasta situaciones que requieren seguimiento
posterior, coordinacion con otros servicios o una intervencion especialmente sensible ante el duelo.
Como desarrollo especifico de 2025, la UCIP de La Paz incorpord una linea de trabajo en
comunicacion de malas noticias con médicos residentes, surgida a partir de una necesidad
identificada por el propio equipo.
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APOYO PSICOLOGICO A FAMILIAS

oy

Durante 2025, Madreperla ha acompanado de forma continuada a familias con hijos afectados por Las enfermedades de Tay-Sachs, Sandhoff y otras
neurometabdlicas, ofreciendo apoyo psicoldgico especializado en distintos momentos de evoluciéon de la enfermedad. La intervencion se adapta a cada cambio
significativo: diagnodstico, pérdida de capacidades, aparicion de nuevas complicaciones, ingreso en cuidados paliativos o duelo. El objetivo es que las familias no
tengan que afrontar solas cada nueva etapa y puedan contar con un profesional que ya conoce su historia, su contexto y la evolucion del menor.

Mas de la mitad de las actuaciones realizadas en 2025 fueron intervenciones psicoldgicas con objetivos terapéuticos, orientadas a favorecer estrategias de
afrontamiento mas adaptativas y reducir el impacto emocional asociado a la evolucion de la enfermedad. El resto se centrd principalmente en seguimiento,

informacion y mantenimiento del vinculo con las familias.
Tipos de intervenciones Tematica de las intervenciones

Duelo vy fallecimiento

Ny o Convulsiones vy pérdida de movilidad » 93% MADRES
M Informacion y seguimiento Gastrostomia
_ S Problemas respiratorios » 58% DUELO
_Ceielo[eelicelolelice Cambios vida familiar
Toma de contacto » EDAD PROMEDIO: 6

Crisis , : .
Recién diagnosticado
Aceptacion diagnostica
Orientacion sociosanitaria

Ingreso a Cuidados Paliativos

Trabajador social
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TESTIMONIOS DE NUESTRAS FAMILIAS:

""Cuando murié mi hija pensé que todo lo que habia sostenido durante
anos se venia abajo de golpe. Habiamos pasado por el diagnostico, por
cada pérdida, por cada miedo nuevo... y de repente ya no habia mas
pruebas, ni mas decisiones, ni mas cuidados que aprender. Solo
quedaba un silencio enorme.

Madreperla estuvo con nosotros durante toda la enfermedad y siguidé
estando después. Para mi eso ha sido importantisimo. No tener que
volver a contar quién era mi hija, qué habiamos vivido o por qué ciertas
fechas, lugares o recuerdos me rompian por dentro. Poder hablar con
alguien que conocia nuestra historia y entendia también todo lo que
venia después de su muerte me ha ayudado a no sentir que tenia que
empezar de cero justo cuando menos fuerzas tenia.”

Madre de una nina afectada por Tay-Sachs
Diciembre 2025
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PROGRAMA PARA LAS ENFERMEDADES DE TAY-SACHS Y SANDHOFF

ATENCION A FAMILIAS Y CONTRIBUCION A LA CIENCIA

ALCANCE 2025
)» El Legado de Isabel mantiene ademas una funcién de orientacion, conexioén y seguimiento de 12 FAMILIAS ATENDIDAS
oportunidades relevantes para las familias, facilitando el acceso a informacion especializada y
manteniendo una relacion continuada con profesionales vinculados a estas enfermedades. 15 26
» Madreperla cuenta con un programa especifico de apoyo psicoldgico a familias que participan en beneficiarios beneficiarios
ensayos clinicos, preparado para acompanarlas durante un proceso que puede implicar directos indirectos

incertidumbre, desplazamientos, toma de decisiones complejas y una elevada carga emocional.
ALCANCE A FAMILIAS DE
» Madreperla forma parte de la Global GM1 & GM2 Alliance, una red internacional de organizaciones ESPANA Y AMER|CA LATINA
de pacientes que favorece el intercambio de informacion, la coordinacion entre entidades y el
avance conjunto de la comunidad en torno a la investigacion y al desarrollo de nuevas opciones S
terapéuticas.

89 INTERVENCIONES

» Durante 2025 se mantuvo una coordinacion activa con profesionales especializados y equipos de

referencia, compartiendo informacion clinica y cientifica de interés para las familias y reforzando la
conexion entre pacientes, especialistas e iniciativas de investigacion. 8 intervenciones por familia
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GRACIAS SIEMPRE A
NUESTROS SOCIOS

En 2025, la comunidad de socias y socios de Madreperla ha
vuelto a ser una de las bases mas estables de la entidad. Su
apoyo continuado nos permite trabajar con una mirada de largo
plazo, sostener nuestros programas y afrontar nuevas
necesidades sin perder capacidad de respuesta.

Mas alla de la aportacion econdmica, cada cuota representa una
forma de confianza. La permanencia de quienes nos acompanan
ano tras ano refuerza una comunidad que no solo contribuye a
financiar nuestros proyectos, sino que también forma parte de su
continuidad.

A quienes colaboran a través de Teaming, queremos
agradecerles igualmente su compromiso. Sus pequenas
aportaciones mensuales se suman a un esfuerzo colectivo que,
sostenido en el tiempo, tiene un impacto muy real en nuestro
trabajo.

Gracias a todas las personas que han decidido seguir estando

cerca de Madreperla y hacer posible que podamos seguir
acompafiando a las familias cuando mas lo necesitan.
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SU programa de humanizacion y ay§
en la UCIP del Hospital Ui
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Los convenios privados de colaboracion han representado el 32% de la recaudacion de Madreperla en 2025.

€ CaixaBank

Desde 2019, la Fundacion “la Caixa” apoya de forma continuada nuestro programa de
hospitales. En 2025, a traves de la Convocatoria de Proyectos Sociales Comunidad de
Madrid, destin® 30.000 € a nuestro trabajo, consolidandose como uno de los
financiadores privados mas estables de Madreperla.

. FUNDACION
€ CaixaBank  \\ ONTEMADRID

Por tercer ano consecutivo, Fundacion Montemadrid respaldd nuestro proyecto en la
UCIP del Hospital Nifio Jesus de Madrid a través de Jovenes y Cercanas, con una
aportacion de 30.000 €. Su apoyo contribuye a sostener la intervencion psicologica
especializada que desarrollamos con las familias en esta unidad.
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a Abbott

En 2025 iniciamos una colaboracion
con Abbott Espafia, que, a través de
el Comité Alegra, realizdé una
donacion destinada al programa de
OCIO para ninos ingresados en el
Hospital Nifio Jesus.

Gracias a los voluntarios de SGS que
colaboran con nosotros desde 2016 a
través de actividades de ocio, por
participar en la actividad de Navidad
en el hospital Nifio Jesus.
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EUROCAIJA
RURAL

Fundacion
Fundacion Eurocaja Rural selecciono a
Madreperla entre 35 entidades de 237
proyectos presentados, apoyando
nuestro programa de humanizacion
hospitalaria en Neurologia del Hospital
Nifio Jesus.

>
accenture

Fundacion Accenture premid nuestra
participacion por cuarto aio
consecutivo en su programa solidario
AyudanDONOS. Gracias a Diana Ortiz
por volver a representarnos como
madrina.

SODI

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.

feder

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

FEDER, entidad de la que somos
miembros desde nuestros inicios en
2014, nos otorgo financiacion para el
area de atencion psicosocial a través
de la convocatoria Juntos Contigo.



VWY

-vital Infantil Universitario
Nino Jesus

La Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid
mantiene su apoyo al trabajo de Madreperla a través de
una subvencion anual y, ademas, mediante nuestro

convenio de colaboracion que respalda institucionalmente
nuestra actividad en los hospitales publicos madrilefos.

En 2025 tramitamos la prorroga de este convenio por
cuatro anos mas, dando continuidad al marco de
colaboracion que nos permite desarrollar nuestro
programa de humanizacion hospitalaria con estabilidad y
en coordinacion con la red sanitaria publica.

Este respaldo institucional resulta especialmente relevante
para Madreperla, porque reconoce la utilidad de nuestro
modelo de intervencion y consolida nuestra presencia en
los hospitales como un recurso complementario de apoyo
psicologico a las familias y de colaboracion con los equipos
sanitarios. La continuidad del convenio refuerza, ademas,
nuestra capacidad para seguir avanzando en la
implantacion y desarrollo del programa en nuevos centros Comunidad de Madrid
y unidades de la Comunidad de Madrid. A SaludMadrid
"™

% % %
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En 2025, Madreperla reforzo su presencia publica y su capacidad de
divulgacion, combinando apariciones en medios con contenidos propios
dirigidos a familias y sociedad.

La cobertura en Cuatro Noticias permitio visibilizar nuestro trabajo en la UCIP
del Hospital La Paz y situar la humanizacion de los cuidados pediatricos en un
medio de alcance nacional. A ello se sumaron dos apariciones en
Corresponsables, centradas en la captacion de fondos y en los retos de
crecimiento del tercer sector, ademas de la nominacion de nuestra fundadora,
Beatriz Fernandez, a Las Top 100 Mujeres Lideres de Espana en la categoria
de Impacta Social.

Durante el ano también impulsamos nuevos canales propios de divulgacion.
El blog de Madreperla, desarrollado por nuestro equipo de psicologas, nacio
para compartir conocimiento util sobre crianza, carga mental, autocuidado y
bienestar familiar desde una mirada profesional y cercana. Dentro de esta
linea, la guia “Cuidar y educar en el vinculo con nuestros hijos” ha superado
ya las 5.000 descargas, convirtiéendose en uno de nuestros contenidos de
mayor alcance.






https://madreperla.org/wp-content/uploads/2026/04/Informe-auditoria-y-CCAA-2025.pdf
https://madreperla.org/wp-content/uploads/2026/04/Informe-auditoria-y-CCAA-2025.pdf
https://madreperla.org/wp-content/uploads/2026/04/Informe-auditoria-y-CCAA-2025.pdf

éCOMO NOS FINANCIAMOS?

Origen de los fondos
Total recaudado en 2025: 203.642 €

Empresas Otros: 1%
4%

Eventos

1%

Convenios privados
33%

Cuotas de socios
14%

Convocatorias
privadas

16%

Subvenciones publicas
21%
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Destino de los fondos

Total gastos durante 2025: 186.297 €

Estructura
9%

Captacion y
sensibilizacion
5%

Familias Tay-Sachs
14%

Proyecto hospital
72%
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https://madreperla.org/hazte-socio/
https://www.facebook.com/madreperlaong/
https://www.instagram.com/madreperlaong/
https://www.youtube.com/channel/UCbZtKxfgDiUZYwkcD6RdjmQ
https://www.linkedin.com/company/madreperlaong/
https://madreperla.org/donar/
https://www.madreperla.org/
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	Carta de nuestra fundadora
	2025 ha sido un año especialmente significativo para Madreperla. Nunca habíamos recibido tantos reconocimientos en un mismo ejercicio, y lo importante no es solo su número, sino lo que representan: distintas instituciones, empresas y organizaciones han puesto en valor un modelo de trabajo que llevamos más de una década construyendo alrededor de una idea muy sencilla y muy exigente a la vez: acompañar bien a las familias cuando un hijo enferma.
	Beatriz Fernández
	Fundadora
	|  MADREPERLA MEMORIA DE ACTIVIDADES 2025

	En Madreperla trabajamos para que la atención sanitaria pediátrica incorpore también el cuidado emocional de las familias.
	Nuestra intervención parte de una idea sencilla: cuando un niño enferma, el impacto alcanza a todo su entorno. Por eso acompañamos a madres, padres y cuidadores durante la hospitalización, colaboramos con los equipos sanitarios y desarrollamos recursos que ayuden a atravesar estos procesos con mayor apoyo, información y seguridad.
	Trabajamos desde la psicología, con profesionales especializados y una mirada centrada en la familia, para contribuir a una atención más humana, cercana e integral.
	Cómo trabajamos:
	Acompañamos a toda la familia.
	Nos integramos en los entornos hospitalarios y trabajamos junto a los profesionales sanitarios.
	Intervenimos desde la psicología especializada.
	Adaptamos cada intervención a la realidad y necesidades de cada familia.
	Entendemos el bienestar emocional como parte de una atención sanitaria de calidad.



	PROGRAMA
	DE HOSPITALES
	HOSPITAL NIÑO JESÚS
	La hospitalización de un niño por una enfermedad grave, compleja o crónica sitúa a toda la familia ante un escenario de incertidumbre, cambios constantes y una elevada exigencia emocional. Durante 2025, Madreperla ha mantenido su intervención en el Hospital Infantil Universitario Niño Jesús, acompañando a las familias desde el ingreso y adaptando el apoyo psicológico a las necesidades que surgen en cada momento del proceso asistencial, tanto en el área de Neurologia como en la UCI.


	ÁREA DE NEUROLOGÍA PEDIÁTRICA
	APOYO PSICOLÓGICO A FAMILIAS
	Dentro del área de Neuropediatría hemos desarrollado diversas actividades. La principal es la de apoyo psicológico a familias con hijos hospitalizados.
	En 2025 hemos mantenido la presencia diaria de nuestra psicóloga en la planta, de lunes a viernes, garantizando un acompañamiento constante a los cuidadores del menor.
	501
	intervenciones
	realizadas

	177
	familias atendidas

	327
	beneficiarios directos
	Los beneficiarios directos alcanzaron, junto a los indirectos, un total de 1.308 personas atendidas.
	La media de intervenciones por núcleo familiar se situó en 2,83, lo que permitió trabajar con algo más de  profundidad los objetivos concretos de cada caso.
	Las madres continúan siendo la principal figura cuidadora (43%).
	No ha habido ningún rechazo al servicio en todo el año.
	La edad media de los menores atendidos es de 7 años, siendo el 66% niñas y el 34% niños, con una estancia media en planta de tres días y medio. La madre sigue siendo la principal figura cuidadora (43% de los beneficiarios directos), aunque este año ha crecido notablemente el peso de las intervenciones con padre y madre juntos, que pasan del 6,3% al 20%.
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	LA EXPERIENCIA DE LAS FAMILIAS EN DATOS
	Miedos ante el ingreso
	Incertidumbre futuro
	Tratamiento médico
	Ansiedad general
	Problemas escolares
	Fallecimiento

	Discapacidad

	Temática de las intervenciones
	Ansiedad y estrés
	Entorno hospital
	Autocuidado
	Diagnóstico
	Gestión emocional
	Hermanos
	Culpa
	Relaciones sociales
	Pareja
	Crianza
	Cuidado del menor
	Duelo


	Estilos de afrontamiento
	Descarga emocional
	Activo resolución de problemas
	Activo orientación y apoyo
	Aceptación
	Ambivalencia
	Racionalización
	Evitación
	Negación
	El miedo al futuro continúa siendo, con diferencia, la principal preocupación de las familias en el momento del ingreso. Nuestra intervención se centra sobre todo en la gestión de la ansiedad y la incertidumbre, la adaptación al entorno hospitalario y el autocuidado del cuidador principal, sin perder de vista otras esferas como el diagnóstico, la relación con los hermanos o la gestión emocional. En cuanto a cómo afrontan la situación, predomina la descarga emocional como vía principal, seguida de estilos activos de resolución de problemas y búsqueda de apoyo — un reflejo de familias que, en su mayoría, se implican activamente en gestionar el proceso más que en evitarlo.
	El 91% de las familias no presenta factores de complejidad añadidos en su entorno social más allá del propio ingreso; el 9% restante afronta, además, situaciones como ausencia de soporte familiar, limitaciones estructurales del entorno o duelos previos. En la misma línea, el 64% de las familias no refiere más dificultades que el impacto emocional de la hospitalización, mientras que el resto señala sobre todo tensiones en la organización familiar (17%) y dificultades logísticas o laborales (9%).



	PROGRAMA RETT
	El síndrome de Rett es una enfermedad neurológica poco frecuente que afecta principalmente a niñas, y que implica una pérdida progresiva de habilidades motoras y de comunicación tras un desarrollo inicial aparentemente normal. Su diagnóstico y seguimiento requieren la coordinación de múltiples especialidades médicas, lo que ha llevado al Hospital Niño Jesús a desarrollar una consulta multidisciplinar única en España, a la que acuden familias de distintos puntos del país para recibir una valoración integral de la enfermedad en un mismo espacio. Desde 2020, Madreperla forma parte de este equipo, con el encargo de evaluar cómo la enfermedad afecta al sistema familiar y de detectar signos de sobrecarga en el cuidador principal.
	Al tratarse de familias que en muchos casos recorren largas distancias para acceder a esta consulta, las problemáticas que detectamos van más allá de lo estrictamente clínico: el síndrome del cuidador quemado, la dificultad para sostener la vida laboral, las repercusiones en la escolarización del menor o las limitaciones de la atención sanitaria en su lugar de origen son constantes habituales. A ello se suman los conflictos de comunicación dentro del núcleo familiar —con hermanos y con la familia extensa— y un nivel de ansiedad sostenido que hace de este espacio, para muchas familias, uno de los pocos momentos del año en que sienten que alguien atiende también su propio malestar.
	intervenciones realizadas
	familias
	atendidas
	119
	beneficiarios
	directos
	El número de beneficiarios directos alcanza su cifra más alta desde que arrancó este subprograma.
	Prácticamente la totalidad de las familias que ya participaban el año anterior ha decidido seguir asistiendo en 2025.
	Todas las familias incorporadas por primera vez a la consulta han sido evaluadas por nuestro equipo.



	ACTIVIDADES DE OCIO PARA LOS MENORES
	El teatro del hospital sigue siendo, un año más, el escenario de nuestras sesiones de ocio: espectáculos sensoriales pensados para niños con distintos grados de discapacidad y de distintas edades, en los que también pueden participar sus familias. La música es siempre el hilo conductor de estas sesiones, por su carácter inclusivo y su capacidad para llegar a niños con muy distintos niveles de discapacidad.
	125
	beneficiarios
	directos
	actividades grupales
	voluntarios
	Cada sesión combina música en directo con talleres, manualidades y otras propuestas lúdicas diseñadas por el equipo de Madreperla.
	Las actividades están pensadas para favorecer la participación de los menores, facilitar el disfrute en familia y ofrecer un espacio diferente dentro de la hospitalización.
	"Yo no sabía ni que había un teatro en el hospital, ¡imagínate! Me ha encantado, y encima dejaron participar al hermanito. Verlos jugar juntos por un rato… no te puedo explicar lo que he sentido. Ha sido como si nos hubieran dado el alta ya, y me ha animado porque ya queda poco para irnos y de repente lo visualizo. De verdad, gracias por esto, porque nos hacía falta este rato tan diferente."
	Madre de paciente ingresado en la planta de Neuropediatría del Hospital Niño Jesús
	Octubre 2025





	EL VOLUNTARIADO, UN APOYO ESENCIAL
	La participación de personas voluntarias cumple una doble función: refuerza las actividades dirigidas a los menores y sus familias y, al mismo tiempo, acerca la realidad de la enfermedad neurológica infantil a nuevas personas y organizaciones.
	Antes de incorporarse a las actividades, los voluntarios reciben formación específica sobre las patologías, su impacto en el niño y en la familia, y la manera de participar con sensibilidad y respeto, impartida por nuestros psicólogos. .
	En 2025 contamos con 19 voluntarios, entre ellos equipos corporativos de CaixaBank y SGS Spain, además de varias personas voluntarias a título particular. Ambas empresas complementaron además su implicación con apoyo económico al proyecto.
	"Entré sin saber muy bien qué esperar, y salí queriendo volver al mes siguiente. Ver a un niño que apenas se mueve sonreír con la música, o a un padre relajarse por primera vez en días, te cambia la perspectiva de golpe. Es poco tiempo, pero se nota que para ellos significa mucho."
	Voluntario de Madreperla
	Octubre 2025

	MUSICOTERAPIA
	La música no exige palabras, y eso la convierte en una vía de expresión especialmente valiosa para niños cuya enfermedad limita el lenguaje o la movilidad. Dos veces al mes, la sala San Vicente del hospital se transforma en un espacio de exploración sensorial donde el sonido, más que la conversación, es el canal principal de comunicación entre el niño, su familia y quien le acompaña.
	Para muchas familias, estas sesiones se convierten en el único momento del ingreso en el que la habitación deja de ser un espacio médico para convertirse, aunque sea durante un rato, en un lugar de disfrute compartido.
	Las sesiones se desarrollan de forma individual, en la habitación de cada niño, adaptadas a su estado clínico y a su momento del ingreso.
	Los niños mantienen la atención durante sesiones de más de 40 minutos de media, un resultado notable teniendo en cuenta su edad y sus patologías.
	La actividad se combina con el trabajo de nuestras psicólogas, integrando la música como complemento del acompañamiento psicológico en planta.
	sesiones de musicoterapia
	días de actividad
	beneficiarios directos
	familias
	atendidas


	TESTIMONIOS DE NUESTRAS FAMILIAS:
	"Mira, yo no sabía qué esperar. Mi hijo llevaba días sin ganas de nada. Cuando entró la chica con la guitarra pensé: ‘Bueno, a ver qué pasa’. Pues fue increíble. En cuanto empezó a tocar, él levantó la cabeza y sonrió… ¡sonrió! Yo me quedé con un nudo en la garganta. Tarareamos juntos y por un rato nos olvidamos del hospital, de las máquinas, de todo. Fue como respirar aire limpio en medio de tanta tensión. De verdad, estas cosas te salvan el día."
	Madre de paciente ingresado en la planta de Neuropediatría
	Abril 2025

	"La sesión de musicoterapia ha sido un regalo. Mi hija estaba muy nerviosa por las pruebas que le han estado haciendo toda la mañana y la música la ha ayudado a relajarse. Hemos cantamos juntas su canción favorita y qué maravilla verla relajada. Para mí, como madre, ha sido un respiro enorme. Sentí que recuperábamos un poquito de alegría en estas semanas tan difíciles."
	Madre de paciente ingresado en la planta de Neuropediatría
	Julio 2025

	"Gracias a la asociación porque además de mandarme a la psicóloga con la que puedo desahogarme, nos trae este rato de música que yo ni sabía que se podía tener en el hospital. Nos quedamos con mejor humor."
	Madre de paciente ingresado en la planta de Neuropediatría
	Octubre 2025

	FORMACIÓN AL PERSONAL SANITARIO
	Trabajar en una planta de Neurología pediátrica supone convivir a diario con diagnósticos complejos, decisiones difíciles y familias en situaciones de alta exigencia emocional. Médicos, enfermería y personal en formación afrontan esa realidad sin apenas espacios propios para procesarla. Por eso, nuestro equipo pone a su disposición un espacio de consultoría, individual y grupal, orientado a dotarles de herramientas para sostener mejor su día a día.
	368
	Intervenciones
	Beneficiarios directos
	En las sesiones grupales, la psicóloga de Madreperla comparte con el equipo los casos de mayor complejidad de la planta y orienta sobre cómo comunicarse con las familias en los momentos más delicados.
	En las sesiones individuales, cada profesional cuenta con un espacio privado para plantear dudas o dificultades personales derivadas de su trabajo diario.
	Este acompañamiento repercute directamente en las familias: mejora la relación entre el equipo sanitario y los cuidadores, y refuerza la confianza en el tratamiento.
	Este subprograma llega al conjunto del equipo que convive a diario con la planta: médicos, residentes, enfermería y personal auxiliar, garantizando que el acompañamiento psicológico no se quede solo en las familias, sino que alcance también a todas las personas que las atienden.


	709
	BENEFICIARIOS DIRECTOS

	1,4
	0 %
	INTERVENCIONES POR BENEFICIARIO
	RECHAZO DE LOS PROGRAMAS
	BENEFICIARIOS INDIRECTOS

	2.127
	FAMILIAS
	ATENDIDAS

	333
	990
	INTERVENCIONES


	IMPACTO DEL PROGRAMA
	Madreperla ha mantenido en 2025 un equipo de dos psicólogas dedicadas al área de Neurología, sosteniendo la calidad y la cercanía del acompañamiento a las familias, en un año en el que nuestro proyecto de hospitales ha seguido expandiéndose hacia otros hospitales madrileños.
	La consulta multidisciplinar de Rett ha alcanzado su mayor número de beneficiarios desde su puesta en marcha, con una fidelización prácticamente total de las familias participantes.
	Los grupos de apoyo terapéutico entre padres han culminado este año su recorrido, tras varias temporadas acompañando a un mismo grupo de madres y padres hasta que han logrado sostenerse por sí mismos y continuar de forma autogestionada.
	El Laboratorio Musical y las sesiones de ocio en el teatro del hospital consolidan su papel como espacios de estimulación emocional y disfrute para los menores ingresados y sus familias.
	El acompañamiento al personal sanitario continúa siendo una pieza clave del programa, extendiéndose a médicos, residentes, enfermería y personal auxiliar de la planta.



	UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIÁTRICOS
	APOYO PSICOLÓGICO A FAMILIAS
	La presencia continuada de la psicóloga de Madreperla en la unidad, cinco días a la semana, ha permitido consolidar vínculos terapéuticos estables con familias y equipo sanitario, sostener el crecimiento de la Consulta Post-UCIP y ajustar la intervención a la elevada complejidad clínica propia de este entorno.
	Las intervenciones y el número de beneficiarios directos han seguido aumentando proporcionalmente año tras año, alcanzando en 2025 un total de 1.980 beneficiarios entre directos e indirectos, atendidos en planta.
	Madreperla ha llegado prácticamente a la totalidad de las familias susceptibles de recibir apoyo en esta unidad.
	El 50% de los beneficiarios directos fueron madres, y el 21% padres.
	La edad media de los niños cuyas familias han sido atendidas es de 6,8 años, con ingresos de una duración media de 4,6 días. En un 14% de los casos, la intervención se dirigió directamente al menor —siempre bajo indicación explícita del equipo médico—, reflejo de una colaboración cada vez más estrecha entre Madreperla y los profesionales sanitarios de la unidad.
	Pese a la dureza del contexto, el acompañamiento da resultados tangibles: más de tres de cada cuatro familias logran un buen ajuste a la enfermedad de su hijo durante el ingreso, gracias a un trabajo centrado en dotarlas de herramientas concretas para atravesar estos momentos con mayor serenidad.
	792
	intervenciones
	realizadas

	263
	familias
	atendidas

	495
	beneficiarios
	directos
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	LA EXPERIENCIA DE LAS FAMILIAS EN DATOS
	Miedos ante el ingreso
	Tratamiento médico
	Miedo al futuro
	Fallecimiento
	Discapacidad y dependencia
	Repercusion escolar
	Ansiedad generalizada


	Temática de la intervención
	Ansiedad y estrés
	Entorno hospital
	Autocuidado
	Diagnóstico
	Culpa

	Duelo
	Hermanos
	Entorno Social
	Pareja
	Cuidados del menor
	Crianza


	Estilo de afrontamiento
	Descarga emocional
	Activo resolución de problemas
	Activo orientación y apoyo
	Aceptación
	Ambivalencia
	Racionalización
	Evitación
	Negación
	Los ingresos en la UCIP responden sobre todo a procesos postoperatorios (36%) y a procesos infecciosos (33%), seguidos de traumatismos (12%). Con independencia de la causa médica, el primer ingreso de un hijo en esta unidad es una experiencia que los cuidadores asocian de forma casi automática a la gravedad, el peligro y la posibilidad de perder a su hijo, y es precisamente en este momento —el del primer contacto con la UCIP— donde se concentra la mayor parte del trabajo psicológico del equipo.
	El entorno familiar de los niños atendidos es, en su gran mayoría, un entorno sin problemáticas sociales añadidas: el 86% de las familias no presenta dificultades significativas en este sentido, y la mayoría son familias con dos hijos. Sobre esta base, y gracias al acompañamiento sostenido durante el ingreso, tres de cada cuatro familias logran un ajuste bueno o suficiente a la enfermedad de su hijo.



	CONSULTA MULTIDISCIPILINAR POST-UCIP
	El Hospital Niño Jesús y su UCIP son pioneros en España en el seguimiento del síndrome post-cuidados intensivos pediátrico, un conjunto de secuelas físicas, emocionales y cognitivas que puede aparecer semanas o meses después del alta, tanto en el niño como en su familia. La consulta, de carácter multidisciplinar, la forman una doctora, una enfermera y la psicóloga de Madreperla, que es responsable de la parte psicológica de la consulta y aporta además el vínculo ya construido con las familias durante el ingreso.
	155
	intervenciones
	familias con
	seguimiento

	185
	beneficiarios directos
	Alguna de las problemáticas del síndrome post-UCI fueron detectadas en el 49% de los casos evaluados, presente tanto en los padres como en el propio menor, lo que confirma que las secuelas emocionales del ingreso pueden persistir mucho después del alta médica.
	Casi la mitad de las familias necesitó una actuación de seguimiento adicional tras la consulta, lo que confirma el valor de mantener este acompañamiento activo incluso después del alta.
	Cuando la consulta detecta necesidades que van más allá del propio síndrome post-UCI, las familias son derivadas a los recursos especializados correspondientes, en coordinación con el resto de servicios del hospital.
	La edad media de los niños atendidos en esta consulta ha sido de 6,6 años.
	Los datos de esta consulta arrojan un hallazgo revelador: el síndrome post-UCI aparece con más frecuencia en los padres que en los propios niños. La recuperación física del menor no siempre coincide con la recuperación emocional de quienes lo han cuidado durante el ingreso, y es precisamente ahí donde este seguimiento resulta decisivo.



	FORMACIÓN AL PERSONAL SANITARIO
	Cuidar a quienes cuidan es parte esencial de la humanización hospitalaria. Este subprograma combina consultoría grupal —integrada en el día a día de la unidad— y consultoría individual y confidencial, dirigidas a los 77 profesionales que forman el equipo de la UCIP.
	La psicóloga de Madreperla participa habitualmente en las reuniones multidisciplinares del servicio y acompaña al equipo en la comunicación de malas noticias a las familias, uno de los momentos más delicados de su labor diaria. En 2025 realizó 183 intervenciones grupales.
	El espacio de consultoría individual ofrece a cada profesional un lugar confidencial donde abordar el desgaste emocional propio de un entorno marcado por la gravedad y la incertidumbre, y trabajar sobre el síndrome de burnout antes de que se instale. En 2025 se han realizado 47 intervenciones individuales.
	Las colaboraciones con otros profesionales del hospital se han centrado principalmente en los traspasos de pacientes con el equipo de cuidados paliativos, reforzando la coordinación asistencial entre servicios.
	El bienestar del personal sanitario y el bienestar de las familias no son dos objetivos separados: un equipo sostenido emocionalmente comunica mejor, decide con más claridad y acompaña con más presencia a quienes atraviesan el ingreso de su hijo. Apoyar al equipo es, en última instancia, otra forma de cuidar al paciente.

	beneficiarios
	directos
	230
	intervenciones
	en total
	colaboraciones con personal externo
	a la UCI


	IMPACTO DEL PROGRAMA
	En un 14% de las familias, el entorno social presentaba ya alguna complejidad previa al ingreso —ausencia de red de apoyo, disfunción familiar o duelos anteriores—, un perfil que exige ajustar la intervención más allá de la propia enfermedad del menor y que el equipo identifica de forma sistemática desde la primera evaluación.
	757
	2.271
	BENEFICIARIOS DIRECTOS

	1,55
	INTERVENCIONES POR BENEFICIARIO
	RECHAZO DEL PROGRAMA
	BENEFICIARIOS INDIRECTOS
	FAMILIAS
	ATENDIDAS

	285
	1.177
	INTERVENCIONES

	0,01 %
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	HOSPITAL LA PAZ
	En 2024, Madreperla dio un paso decisivo en la expansión de su programa de hospitales, iniciando su intervención en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediátricos (UCIP) del Hospital La Paz de Madrid. 2025 ha sido el primer ejercicio completo de desarrollo de este programa en la unidad, consolidando la presencia de nuestra psicóloga y ampliando el alcance de la intervención a familias y personal sanitario. A continuación, se detallan los principales resultados de este año.


	UCI PEDIÁTRICA LA PAZ
	APOYO PSICOLÓGICO A FAMILIAS
	Durante 2025, Madreperla ha acompañado a las familias de 143 menores ingresados en la UCIP de La Paz. La duración media de estos ingresos fue de casi 16 días, lo que permite desarrollar procesos de acompañamiento más prolongados y construir vínculos terapéuticos especialmente relevantes en situaciones de alta incertidumbre clínica
	568
	intervenciones
	realizadas

	143
	familias atendidas

	276
	beneficiarios directos
	Edad media de los menores atendidos: 5,2 años.
	El 91% de las familias logró un ajuste bueno o suficiente a la enfermedad de su hijo durante el ingreso.
	El 5% de las intervenciones se realizó directamente con el menor, siempre a petición expresa del médico responsable.
	Las madres fueron el principal grupo de beneficiarios directos (39%), seguidas de los padres (23%).
	La media de 3,97 intervenciones por familia refleja esa intensidad del seguimiento. La atención se adapta a la evolución de cada caso y puede incluir evaluación psicológica, psicoeducación, apoyo emocional e intervención en crisis. Las madres continúan siendo la figura cuidadora atendida con mayor frecuencia, aunque el programa alcanza de forma amplia al conjunto del sistema familiar: padres, abuelos, hermanos y otros familiares participan también en las intervenciones. En un 22% de los casos se trabajó conjuntamente con padre y madre. Madreperla solo interviene directamente con el menor ingresado ante solicitud expresa del médico responsable; estas intervenciones representaron el 5% del total.
	Los ingresos atendidos corresponden a situaciones clínicas especialmente complejas. Destacan los procesos infecciosos, los trasplantes y otros cuadros de alta complejidad, dentro de una unidad que recibe pacientes procedentes de distintos puntos de España e incluso de otros países.



	LA EXPERIENCIA DE LAS FAMILIAS EN DATOS
	Miedos ante el ingreso
	Tratamiento médico
	Miedo al futuro
	Fallecimiento
	Ansiedad generalizada


	Temática de la intervención
	Ansiedad y estrés
	Entorno hospital
	Autocuidado
	Diagnóstico
	Culpa

	Hermanos
	Pareja
	Entorno Social
	Crianza
	Duelo
	Cuidados del menor


	Estilo de afrontamiento
	Descarga emocional
	Activo resolución de problemas
	Activo orientación y apoyo
	Aceptación
	Ambivalencia
	Racionalización
	Evitación
	Negación
	El ingreso prolongado en La Paz tiene también un importante impacto fuera de la propia UCIP. Aunque el 90% de las familias no presenta factores de complejidad social previos, casi una de cada cinco no dispone de un apoyo completo durante la hospitalización.
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	FORMACIÓN AL PERSONAL SANITARIO
	La humanización de una UCIP no depende únicamente de cómo se acompaña a las familias. También exige cuidar a los profesionales que trabajan diariamente en situaciones de enorme complejidad clínica y emocional.
	Durante 2025 Madreperla ha desarrollado una línea estable de consultoría dirigida al personal sanitario de la unidad, integrada en el funcionamiento habitual de la UCIP. La intervención se articula en dos modalidades:
	Por otro, la consultoría individual, con 39 intervenciones, ofrece a los profesionales un espacio confidencial para abordar el impacto emocional de su trabajo, revisar situaciones difíciles y trabajar aspectos relacionados con el autocuidado, la gestión del estrés y la prevención del desgaste profesional.
	El programa se dirige al conjunto del equipo de la UCIP: médicos, residentes, enfermería, auxiliares, celadores y personal en formación. Además, durante el año se han mantenido reuniones de coordinación con profesionales de otros recursos del hospital, entre ellos Salud Mental Infantojuvenil, Trasplantes y Nutrición.
	162
	intervenciones realizadas
	profesionales beneficiarios

	123
	intervenciones grupales
	intervenciones individuales
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	COMUNICACIÓN DE MALAS NOTICIAS
	Hay conversaciones que ningún médico quiere tener, pero para las que necesita estar preparado.
	Durante 2025 hemos iniciado en la UCIP de La Paz una nueva línea de formación dirigida al personal médico para mejorar la comunicación con las familias en situaciones de especial gravedad. La iniciativa nació a petición del propio equipo de la unidad, a partir de la que se diseñó una formación específica dirigida inicialmente a médicos residentes de Pediatría con perfil de Cuidados Intensivos Pediátricos.
	La formación se integró en el Programa de Simulación de Alta Fidelidad de la UCIP y combinó contenidos teóricos con entrenamiento práctico en escenarios simulados, permitiendo trabajar no solo qué información transmitir, sino cómo hacerlo y cómo responder a las reacciones emocionales de las familias.
	2 sesiones formativas.
	5 médicos participantes.
	La valoración de la experiencia llevó al propio equipo médico a proponer su continuidad y ampliación a facultativos adjuntos. Esta línea continuará desarrollándose en 2026.
	Las palabras no pueden cambiar lo que ocurre, pero sí pueden cambiar la forma en que una familia atraviesa uno de los momentos más difíciles de su vida.

	IMPACTO DEL PROGRAMA
	En su primer ejercicio completo el programa de Madreperla en la UCIP de La Paz se ha consolidado como un recurso estable de apoyo psicológico para familias y profesionales sanitarios.
	143 familias recibieron acompañamiento psicológico durante el ingreso de sus hijos, a través de 568 intervenciones, con una media de 3,97 intervenciones por familia.
	La duración media de los ingresos atendidos fue de 15,8 días, lo que ha permitido desarrollar procesos de seguimiento más continuados y adaptar la intervención a la evolución clínica y emocional de cada familia.
	El 91% de las familias presentó un ajuste bueno o suficiente ante la enfermedad y la hospitalización, mientras que los casos con mayores dificultades pudieron ser identificados para intensificar el acompañamiento.
	El trabajo con el personal sanitario se ha consolidado como una segunda línea esencial del programa: 97 profesionales participaron en 162 intervenciones de consultoría, de las cuales 123 fueron grupales y 39 individuales.
	A petición del equipo médico se puso en marcha una nueva línea de formación en comunicación de malas noticias, integrada en el programa de simulación clínica para residentes de Pediatría y con continuidad prevista tras la buena valoración de la experiencia.
	El programa mantiene activo un subprograma específico de acompañamiento en duelo, preparado para intervenir cuando una familia lo necesite y no esté siendo atendida por otro recurso especializado.
	La coordinación con otros servicios y entidades presentes en el Hospital La Paz ha permitido ordenar la atención psicológica, evitar duplicidades y facilitar la derivación de los casos al recurso más adecuado.

	378
	BENEFICIARIOS DIRECTOS

	1.134
	143
	FAMILIAS
	ATENDIDAS

	732
	3,97
	INTERVENCIONES POR BENEFICIARIO
	RECHAZO DEL PROGRAMA
	BENEFICIARIOS INDIRECTOS
	INTERVENCIONES

	0 %


	“En una UCIP, especialmente cuando los ingresos son prolongados, necesitamos que las familias puedan estar contenidas, orientadas y en condiciones de participar en el cuidado de sus hijos. La intervención de Madreperla ha logrado que los padres afronten mejor una situación tan compleja y traumática, y además ha contribuido a mejorar la relación médico-paciente.”
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	1.844
	5.532
	761
	2.899
	1,57
	0,003%
	BENEFICIARIOS DIRECTOS
	BENEFICIARIOS INDIRECTOS
	FAMILIAS
	ATENDIDAS

	INTERVENCIONES
	INTERVENCIONES POR BENEFICIARIO
	RECHAZO DEL PROGRAMA


	RESULTADOS GLOBALES
	En 2025, el Programa de Hospitales de Madreperla ha desarrollado su actividad en dos hospitales madrileños, consolidando un modelo de intervención psicológica especializado en situaciones críticas.


	EL LEGADO
	DE ISABEL
	El Legado de Isabel es el origen de Madreperla y sigue siendo una de las líneas que mejor define nuestra forma de acompañar.
	Nació para apoyar a las familias afectadas por Tay-Sachs y Sandhoff y hoy mantiene ese mismo compromiso: estar presentes a lo largo de la evolución de la enfermedad, ofreciendo apoyo psicológico especializado, orientación y acompañamiento en los momentos de mayor vulnerabilidad.
	Un programa construido desde la experiencia, el vínculo y la continuidad, que acompaña a las familias desde el diagnóstico hasta las fases más complejas de la enfermedad y el duelo.
	ATENCIÓN A FAMILIAS AFECTADAS

	APOYO PSICOLOGICO A FAMILIAS
	Tipos de intervenciones
	Cambio psicológico
	Crisis
	Trabajador social

	Temática de las intervenciones
	Convulsiones y pérdida de movilidad
	Gastrostomía
	Problemas respiratorios
	93% MADRES
	58% DUELO
	EDAD PROMEDIO: 6



	TESTIMONIOS DE NUESTRAS FAMILIAS:
	"Cuando murió mi hija pensé que todo lo que había sostenido durante años se venía abajo de golpe. Habíamos pasado por el diagnóstico, por cada pérdida, por cada miedo nuevo… y de repente ya no había más pruebas, ni más decisiones, ni más cuidados que aprender. Solo quedaba un silencio enorme.
	Madreperla estuvo con nosotros durante toda la enfermedad y siguió estando después. Para mí eso ha sido importantísimo. No tener que volver a contar quién era mi hija, qué habíamos vivido o por qué ciertas fechas, lugares o recuerdos me rompían por dentro. Poder hablar con alguien que conocía nuestra historia y entendía también todo lo que venía después de su muerte me ha ayudado a no sentir que tenía que empezar de cero justo cuando menos fuerzas tenía."
	Madre de una niña afectada por Tay-Sachs
	Diciembre 2025
	ALCANCE 2025
	beneficiarios directos
	beneficiarios indirectos

	ALCANCE A FAMILIAS DE ESPAÑA Y AMÉRICA LATINA
	intervenciones por familia

	FAMILIAS ATENDIDAS
	INTERVENCIONES

	PROGRAMA PARA LAS ENFERMEDADES DE TAY-SACHS Y SANDHOFF
	ATENCIÓN A FAMILIAS Y CONTRIBUCIÓN A LA CIENCIA
	El Legado de Isabel mantiene además una función de orientación, conexión y seguimiento de oportunidades relevantes para las familias, facilitando el acceso a información especializada y manteniendo una relación continuada con profesionales vinculados a estas enfermedades.
	Madreperla cuenta con un programa específico de apoyo psicológico a familias que participan en ensayos clínicos, preparado para acompañarlas durante un proceso que puede implicar incertidumbre, desplazamientos, toma de decisiones complejas y una elevada carga emocional.
	Madreperla forma parte de la Global GM1 & GM2 Alliance, una red internacional de organizaciones de pacientes que favorece el intercambio de información, la coordinación entre entidades y el avance conjunto de la comunidad en torno a la investigación y al desarrollo de nuevas opciones terapéuticas.
	Durante 2025 se mantuvo una coordinación activa con profesionales especializados y equipos de referencia, compartiendo información clínica y científica de interés para las familias y reforzando la conexión entre pacientes, especialistas e iniciativas de investigación.


	SOCIOS Y DONANTES
	EMPRESAS E INSTITUCIONES
	PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

	GRACIAS SIEMPRE A
	NUESTROS SOCIOS
	En 2025, la comunidad de socias y socios de Madreperla ha vuelto a ser una de las bases más estables de la entidad. Su apoyo continuado nos permite trabajar con una mirada de largo plazo, sostener nuestros programas y afrontar nuevas necesidades sin perder capacidad de respuesta.
	Más allá de la aportación económica, cada cuota representa una forma de confianza. La permanencia de quienes nos acompañan año tras año refuerza una comunidad que no solo contribuye a financiar nuestros proyectos, sino que también forma parte de su continuidad.
	A quienes colaboran a través de Teaming, queremos agradecerles igualmente su compromiso. Sus pequeñas aportaciones mensuales se suman a un esfuerzo colectivo que, sostenido en el tiempo, tiene un impacto muy real en nuestro trabajo.
	Gracias a todas las personas que han decidido seguir estando cerca de Madreperla y hacer posible que podamos seguir acompañando a las familias cuando más lo necesitan.


	Spanish Irish Business Network (SIBN)
	St. Patrick’s Charity Ball
	El 7 de marzo, Madreperla fue una de las dos organizaciones beneficiarias del St. Patrick’s Charity Ball, organizado por la Spanish Irish Business Network (SIBN) en el Hotel Palace de Madrid. La gala reunió a más de 340 asistentes y recaudó 50.000 euros para las entidades beneficiarias, dando un impulso directo a nuestros programas de acompañamiento psicológico, especialmente en un momento clave para la consolidación de nuestra intervención en el Hospital Universitario La Paz.
	El evento abrió además nuevas alianzas con empresas comprometidas con nuestra misión. Queremos destacar especialmente el apoyo de NATURGY y SMURFIT KAPPA, así como el inicio de una colaboración con PRIMARK ESPAÑA, que desde entonces ha contribuido con materiales y detalles destinados a las actividades de ocio y bienestar de las familias en el Hospital Niño Jesús. Nuestro agradecimiento a SIBN, a su comité organizador, a las empresas patrocinadoras y a todas las personas que hicieron posible esta colaboración.


	FUNDACIÓN E&Y
	Premio Nacional JAVIER PANCORBO
	En noviembre de 2025, Madreperla recibió el Premio Nacional Javier Pancorbo de la Fundación EY por su programa de humanización y apoyo psicológico en la UCIP del Hospital Universitario La Paz. El reconocimiento supuso un importante respaldo a nuestro modelo de intervención en un momento clave de consolidación del programa.
	Nuestro agradecimiento a la Fundación EY y a la familia Pancorbo por reconocer este trabajo, y muy especialmente a María García-Guillén, embajadora de nuestra candidatura, cuya implicación fue decisiva para hacer posible este reconocimiento.


	CECABANK
	XI EDICIÓN “TÚ ELIGES”
	Madreperla fue seleccionada como tercer proyecto más votado en la XI edición de “Tú Eliges”, el programa de acción social de Cecabank en el que la propia plantilla decide qué iniciativas reciben apoyo. Con una participación del 85% de sus empleados, nuestro proyecto recibió una ayuda de 15.000 euros destinada a reforzar los programas de intervención psicológica en hospitales pediátricos.
	Nuestro agradecimiento a Cecabank y a toda su plantilla por este respaldo, y muy especialmente a Rosa María García Mejías, madrina de nuestra candidatura, por implicarse de forma activa en la difusión y movilización de nuestra causa dentro de la entidad.


	AYUNTAMIENTO DE MADRID
	II PREMIO PARA PROYECTOS DEL TERCER SECTOR
	En diciembre de 2025, Madreperla recibió el segundo premio de la Vicealcaldía del Ayuntamiento de Madrid por nuestro programa de hospitales. El reconocimiento llegó tras un proceso al que se presentaron cerca de un centenar de proyectos y supone un importante aval institucional a nuestro modelo de humanización hospitalaria y un reconocimiento muy especial en la ciudad en la que lo desarrollamos.
	Nuestro más sincero agradecimiento al Ayuntamiento de Madrid y a la Vicealcaldía por poner en valor el trabajo de las entidades sociales que acompañamos a personas y familias en situaciones de especial vulnerabilidad.

	PRINCIPALES EMPRESAS FINANCIADORAS
	Los convenios privados de colaboración han representado el 32% de la recaudación de Madreperla en 2025.
	Desde 2019, la Fundación “la Caixa” apoya de forma continuada nuestro programa de hospitales. En 2025, a través de la Convocatoria de Proyectos Sociales Comunidad de Madrid, destinó 30.000 € a nuestro trabajo, consolidándose como uno de los financiadores privados más estables de Madreperla.

	Por tercer año consecutivo, Fundación Montemadrid respaldó nuestro proyecto en la UCIP del Hospital Niño Jesús de Madrid a través de Jóvenes y Cercanas, con una aportación de 30.000 €. Su apoyo contribuye a sostener la intervención psicológica especializada que desarrollamos con las familias en esta unidad.

	OTRAS EMPRESAS COLABORADORAS
	En 2025 iniciamos una colaboración con Abbott España, que, a través de el Comité Alegra, realizó una donación destinada al programa de ocio para niños ingresados en el Hospital Niño Jesús.
	Fundación Eurocaja Rural seleccionó a Madreperla entre 35 entidades de 237 proyectos presentados, apoyando nuestro programa de humanización hospitalaria en Neurología del Hospital Niño Jesús.
	Sobi España 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.
	Gracias a los voluntarios de SGS que colaboran con nosotros desde 2016 a través de actividades de ocio, por participar en la actividad de Navidad en el hospital Niño Jesús.
	Fundación Accenture premió nuestra participación por cuarto año consecutivo en su programa solidario AyudánDONOS. Gracias a Diana Ortiz por volver a representarnos como madrina.
	FEDER, entidad de la que somos miembros desde nuestros inicios en 2014, nos otorgó financiación para el área de atención psicosocial a través de la convocatoria Juntos Contigo.

	CONSEJERIA DE SANIDAD
	DE LA COMUNIDAD DE MADRID
	La Consejería de Sanidad de la Comunidad de Madrid mantiene su apoyo al trabajo de Madreperla a través de una subvención anual y, además, mediante nuestro convenio de colaboración que respalda institucionalmente nuestra actividad en los hospitales públicos madrileños.
	En 2025 tramitamos la prórroga de este convenio por cuatro años más, dando continuidad al marco de colaboración que nos permite desarrollar nuestro programa de humanización hospitalaria con estabilidad y en coordinación con la red sanitaria pública.
	Este respaldo institucional resulta especialmente relevante para Madreperla, porque reconoce la utilidad de nuestro modelo de intervención y consolida nuestra presencia en los hospitales como un recurso complementario de apoyo psicológico a las familias y de colaboración con los equipos sanitarios. La continuidad del convenio refuerza, además, nuestra capacidad para seguir avanzando en la implantación y desarrollo del programa en nuevos centros y unidades de la Comunidad de Madrid.


	COMUNICACIÓN QUE AMPLÍA NUESTRO IMPACTO
	En 2025, Madreperla reforzó su presencia pública y su capacidad de divulgación, combinando apariciones en medios con contenidos propios dirigidos a familias y sociedad.
	La cobertura en Cuatro Noticias permitió visibilizar nuestro trabajo en la UCIP del Hospital La Paz y situar la humanización de los cuidados pediátricos en un medio de alcance nacional. A ello se sumaron dos apariciones en Corresponsables, centradas en la captación de fondos y en los retos de crecimiento del tercer sector, además de la nominación de nuestra fundadora, Beatriz Fernández, a Las Top 100 Mujeres Líderes de España en la categoría de Impacto Social.
	Durante el año también impulsamos nuevos canales propios de divulgación. El blog de Madreperla, desarrollado por nuestro equipo de psicólogas, nació para compartir conocimiento útil sobre crianza, carga mental, autocuidado y bienestar familiar desde una mirada profesional y cercana. Dentro de esta línea, la guía “Cuidar y educar en el vínculo con nuestros hijos” ha superado ya las 5.000 descargas, convirtiéndose en uno de nuestros contenidos de mayor alcance.
	En 2025, Madreperla ha seguido consolidando una estructura económica orientada a sostener sus programas, responder a nuevas necesidades y garantizar la continuidad de la atención a las familias.
	La gestión de los recursos se realiza con criterios de responsabilidad, transparencia y equilibrio, procurando que cada aportación contribuya de forma directa al desarrollo de la misión
	de la entidad.
	Madreperla está reconocida como entidad de Utilidad Pública por el Ministerio del Interior desde 2018.
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