MEMORIA DEL GRUPO DE TRABAJO DE PACIENTES CRONICOS
COMPLEJOS DE LA SECIP 2024-2025
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Hospital Universitario La Paz
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Comité coordinador del grupo:
 Rafael Gonzélez (coordinador)
» Marti Pons

» Raquel Cieza

* Patricia Corniero

* Belén Joyanes

* Norma Sanchez

Formacion: Cursos, jornadas o talleres organizados e impartidos por el grupo o miembros
del grupo

Cuidados del nifio cronico complejo dependiente de tecnologia. (Hospital General
Universitario Gregorio Marafion). 28 de Octubre de 2024

Empleo del asistente de tos en UCIP. (Hospital General Universitario Gregorio
Maraiion).

NIV + Home ventilation Meeting. (Hospital Sant Joan de Deu)

Simulacion en cuidados de pacientes con ventilacion domiciliaria. (Hospital General
Universitario Gregorio Maraion).

Trabajos de investigacion: Que se estén desarrollando actualmente, destacar los estudios
multicéntricos.

Encuesta Formacion en RCP de cuidadores de pacientes traqueostomizados.

Publicaciones (revistas, libros):

Ventilacion mecénica prolongada y paciente traqueostomizado en Cuidados
Intensivos Pediatricos. Rafael Gonzalez Cortés, Marti Pons Odena, Mirella Gaboli,
Maria Angeles Garcia-Teresa. Medicina Intensiva (En proceso de revision).

Kawaguchi A, Fernandez A, Baudin F, Chiusolo F, Lee JH, Brierley J, Colleti J Jr,
Reiter K, Won Kim K, Lopez Fernandez Y, Kneyber M, Pons-Odena M, Napolitano
N, Graham RJ, Kawasaki T, Garros D, Garcia Guerra G, Jouvet P; LongVentKids study
group. Prevalence, management, health-care burden, and 90-day outcomes of
prolonged mechanical ventilation in the paediatric intensive care unit (LongVentKids):
an international, prospective, cross-sectional cohort study. Lancet Child Adolesc
Health. 2025 Jan;9(1):37-46. doi: 10.1016/S2352-4642(24)00296-7.

Participaciones en Congresos: Presentacion de comunicaciones o ponencias del grupo de
trabajo en relacion a los trabajos de investigacion desarrollados en el grupo

Congreso SECIP 2025. Mesa Redonda. Cuidando a los cuidadores.

Premios:




e [II Reconocimientos a las mejores practicas en seguridad del paciente. Cuidados del
paciente pediatrico cronico complejo y dependiente de tecnologia: desarrollo de un
plan de formacion para familias y personal sanitario. (H.G.U. Gregorio Marafion).

Nuevos Proyectos: de Formacion, Investigacion, Documentos, etc

e (alidad de vida de los pacientes pediatricos con patologia crénica, complejidad
dependientes de ventilacion mecanica: impacto de una interfaz de soporte y recursos
para la atencion asistida. Proyecto de investigacion Accion Estrategica en Salud.
Instituto de Salud Carlos III. Solicitado con nimero de expediente (P125/01850).

e Estudio observacional aplicando las herramientas de la telemedicina en sustitucion de
las visitas presenciales en pacientes pediatricos en ventilacion mecanica domiciliaria.
Entidad de realizacion: CEI Hospitales Virgen del Rocio y Macarena de Sevilla .
Codigo de expediente /0347-N-22.

Fdo: Rafael Gonzalez Cortés
Coordinador del Grupo de Pacientes Cronicos Complejos de la SECIP



