MEMORIA DEL GRUPO DE TRABAJO DE PACIENTES CRONICOS
COMPLEJOS DE LA SECIP 2025-2026

Listado de miembros en activo del grupo de trabajo.

Nombre y apellidos

Correo electronico

Hospital

Lorena Estepa

estepalp@yahoo.com

Hospital Universitario Puerta del
Mar

Jesus Lopez-Herce

pielvi@hotmail.com

Hospital General Universitario
Gregorio Marafion

Marta Macarena
Rodriguez

martamacarena@hotmail.e
S

Hospital Universitario Virgen del
Rocio, Sevilla

Raquel Cieza

raquelcieza@hotmail.es

Hospital General Universitario
Gregorio Marafion, Madrid

Antonio Rodriguez
Nuiiez

antonio.rodriguez.nunez@
sergas.es

Complejo Hospitalario
Universitario de Santiago de
Compostela

Patricia Corniero

patricia.corniero@sjd.es

Hospital Universitario Sant Joan
de Deu, Barcelona

Marti Pons

marti.pons@sjd.es

Hospital Universitario Sant Joan
de Deu, Barcelona

Belén Joyanes

bjoyanes@yahoo.es

Hospital Universitario Clinico San
Carlos de Madrid

Daniel Moreno

dmleira@gmail.com

Hospital Universitario de Lugo

Eva Fernandez

evaferdiaz@gmail.com

Hospital Universitario Vall
D’Hebrén

Juan Mayordomo

jmcolunga@hotmail.com

Hospital Universitario Central de
Asturias

Norma Sanchez

nosanfer.ns@gmail.com

Hospital Universitario Virgen del
Rocio, Sevilla

Paula Santos

pau@isobox.es

Hospital Universitario de Toledo

Susana Rujido

susana.rujido.freire@serga
s.es

Complejo Hospitalario
Universitario de Santiago de
Compostela

Laura Torres

Itsoblechero@outlook.com

Hospital General Universitario
Gregorio Marafion de Madrid

Maite Cuervas-Mons

maitecuervas@gmail.com

Hospital Universitario de Burgos

Claudia Olalla colallap@gmail.com Hospital Universitario Clinico San
Carlos de Madrid

M?* Angeles Garcia angelesgarciateresa@gmai | Hospital Universitario Nifio Jesus

Teresa l.com

Victoria Ramos

m.victoria.ramos@hotmail
.com

Hospital Universitario 12 de
Octubre de Madrid

Laura Gil

lauragil7@hotmail.com

Hospital Universitario Vall
D’Hebrén

Rafael Gonzalez Cortés

rafa_gonzalez cortes@hot
mail.com

Hospital General Universitario
Gregorio Marafion de Madrid

Irene Amores

ireneamores@hotmail.com

Hospital Universitario La Paz

Mirella Gaboli

mgaboli@hotmail.com

Hospital Universitario Virgen del
Rocio, Sevilla.




Belén Calderon licbelen@hotmail.com Hospital Universitario La Paz

Jaime Martinez Diez jaime.martinezdiez@osaki | Hospital Universitario de

detza.eus Donostia

Comité coordinador del grupo:

* Rafael Gonzalez (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). 3 Junio de 2025

Cuidados del nifio cronico complejo dependiente de tecnologia. (Hospital General
Universitario Gregorio Maranon). 28 de Octubre de 2025

Experiencias de las familias de los nifios con enfermedades crénicas complejas
dependientes de tecnologia. (Hospital General Universitario Gregorio Maraion). 27
de Marzo 2025

Advanced Course of Home Mechanical Ventilation. Octubre 2025 (Hospital Sant Joan
de Deu)

Experiencias y necesidades detectadas a través de la técnica photovoice en familias
con hijos con enfermedad cronica compleja y dependientes de tecnologia. (Hospital
General Universitario Gregorio Marandén). XXX Reunion de la SOMIAMA.
Noviembre 2025

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

Webminar online. Asociacion Traqueokids: Cuidados de la traqueostomia. 14 de Abril
2025. (Hospital General Universitario Gregorio Maraion)

Webminar online. Asociacion Traqueokids: Alimentacion a través de dispositivos
médicos. Cuidados Basicos y Nutricion. 16 de Octubre 2025. (Hospital General
Universitario Gregorio Marafion)

Curso de RCP Pediatrica para familias de pacientes con atrofia muscular espinal.
Asociacion FUNDAME. 27 de Septiembre 2025. (Hospital General Universitario
Gregorio Marafion)

Ponencia SOMIAMA 2025: Los pacientes cronicos complejos en UCIP: un reto
creciente. Irene Amores Hernandez , Belén Calderon Llopis, Virginia Santana Rojo.

Comunicacion PEDPAL 2026: Concepto de futilidad para el personal que trabaja en
una UCIP. Belén Calderon Llopis et al.

Poster PEDPAL 2026: Mortalidad y atencion paliativa especializada en una UCIP de
un hospital terciario: revision de 2 afios. Irene Amores Hernandez et al.

Workshop EPNV Interlaken Transicion a Home mech vent Mayo 2025



mailto:jaime.martinezdiez@osakidetza.eus
mailto:jaime.martinezdiez@osakidetza.eus

e Webinar SLACIP 30 Agosto 2025
e ESPNIC NIV course London Septiembre 2025 Enero 2026

e Congreso italiano emergencias (Trieste). Octubre 2025 Workshop sobre manejo
traqueostomia paciente vent domiciliaria

e Curso basico internacional ventilacion domiciliaria Octubre 2025

e Seminario sobre transicion a adultos de paciente en ventilacion domiciliaria (para la
industria) ResMed Nov 2025

e Workshop manejo paciente neuromuscular en UCIP. Costa Rica Nov 2025
e (Curso Atrofia espinal en SJD. Manejo paciente neuromuscular en UCIP Abril 2026

e Curso/Taller de Ventilacion mecénica domiciliaria (1°, 2° 3° y 4° edicion) Nov y
Diciembre de 2025 UCIP Hospital Nifo Jesus. Madrid

e 5% Jornada cientifica para Familias y Pacientes con Sindrome de Ondine
(JORFADINA). Abril 2026. Hospital Nifio Jesus. Madrid.

Trabajos de investigacion: Que se estén desarrollando actualmente, destacar los estudios
multicéntricos.
e Encuesta Formacion en RCP de cuidadores de pacientes traqueostomizados. IP:
Raquel Cieza.

Publicaciones (revistas, libros):

e Rafael Gonzalez Cortés, Marti Pons Odena, Mirella Gaboli, Maria Angeles Garcia-
Teresa. Ventilacion mecanica prolongada y paciente traqueostomizado en cuidados
intensivos pediatricos. Medicina Intensiva. 2026. 50 (1).
https://doi.org/10.1016/j.medine.2025.502294.

e FJ. Climent Alcala et al. Patologia cronica compleja. Control y Cuidados
domiciliarios. En Manual de Cuidados Intensivos Pediatricos. 6* Edicion. Edictorial
Panamericana. Editores: J. Lopez-Herce; A. Rodriguez Nuiez.

e A.Lowy, MA Garcia Casillas y R. Gonzalez Cortés. Cricotiroidotomia y traqueotomia.
En Manual de Cuidados Intensivos Pediatricos. 6* Edicion. Edictorial Panamericana.
Editores: J. Lopez-Herce; A. Rodriguez Nufiez.

e M-? Garcia Teresa, I leoz Gordillo, A. Garcia Salido. Ventilacion mecanica a domicilio.
6* Edicion. Edictorial Panamericana. Editores: J. Lopez-Herce; A. Rodriguez Nuiez.

e 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
e El reto de los pacientes cronicos en UCIP. Dr. Rafael Gonzélez Cortés. Hospital
Universitario Gregorio Maraién, Madrid. Acciones formativas online de medicina
intensiva en pediatria 2025-2026. Noviembre 2025


https://doi.org/10.1016/j.medine.2025.502294

Experiencias y necesidades detectadas a través de la técnica photovoice en familias
con hijos con enfermedad crénica compleja y dependientes de tecnologia. Marta
Cordero Martinez. Hospital Universitario Gregorio Marafion, Madrid. XXX Reunion
de la SOMIAMA. Noviembre 2025

Desarrollo de un modelo de aprendizaje automatizado para predecir el ingreso
prolongado en UCIP. 39 Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Cuidados
Intensivos Pediatricos

Prevalencia y caracteristicas de los pacientes con patologia cronica y complejidad en
una unidad de cuidados intensivos pediatricos. Emiliana Armas Castillo,
Andrés Vidal Souto, Marta Rodriguez Diaz, Esperanza Moya Lopez, Cristina Blasco
Guillen, Antonio Prisco Melero Guardia, Cristina Martin Sobrino, Rafacl Gonzalez
Cortés. Hospital General Universitario Gregorio Marafion, Facultad de Medicina,
Universidad Complutense de Madrid. 40° Congreso Nacional de la Sociedad Espafola
de Cuidados Intensivos Pediatricos (SECIP 2026).

Evolucion clinica y consumo de recursos durante el ingreso de pacientes con patologia
cronica y complejidad en una unidad de cuidados intensivos pediatricos. Marta
Rodriguez Diaz, Andres Vidal Souto, Esperanza Moya Lopez , Emiliana Armas
Castillo, Maria del Pilar Martinez-Escribano Garcia, Marina Cuestas Martinez,
Raquel Cieza Asenjo, Rafael Gonzilez Cortés. Hospital General Universitario
Gregorio Maraiion, Facultad de Medicina, Universidad Complutense de Madrid. 40°
Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos Pediatricos
(SECIP 2026)

Taller multidisciplinar en cuidados en el paciente con patologia crénica, complejidad
y dependencia tecnologica. Raquel Cieza, Belen Calderon, Daniel Moreno. 40°
Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos Pediatricos
(SECIP 2026)

Seguridad del paciente mas alla del hospital: analisis modal de fallos potenciales en el
cuidado domiciliario de nifios con patologia cronica y dependientes de tecnologia.
Marta Cordero Martinez. Hospital General Universitario Gregorio Marafion, Facultad
de Medicina, Universidad Complutense de Madrid. 40° Congreso Nacional de la
Sociedad Espaiola de Cuidados Intensivos Pediatricos (SECIP 2026) Comunicacion
de Enfermeria.

Sintomas de dificil manejo en pacientes con enfermedades cronicas y complejidad.
Belén Calderon Llopis. Hospital Universitario La Paz. 40° Congreso Nacional de la
Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos Pediatricos (SECIP 2026).

Cuidados en pacientes con dependencia tecnologica: trucos y consejos para el abordaje
de problemas en el dia a dia. Isabel Maria Gonzélez. Hospital Gregorio Marafion. 40°
Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos Pediatricos
(SECIP 2026).

Caracteristicas de la formacion en reanimacion cardiopulmonar para pacientes
pediatricos traqueostomizados. Esperanza Moya Lopez. Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos Hospital Universitario Fundacion Jiménez Diaz. Hospital
Gregorio Maranon. 40° Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Cuidados
Intensivos Pediatricos (SECIP 2026).

Japan Intensive Care meeting Marzo 2026. Ponencia sobre Transicion a Home
mechanical ventilation

Jornada AME Abril 2026. Cuidados respiratorios del paciente AME. Hospital Sant
Joan de Déu



Premios:
e Premio a la mejor comunicacion oral de medicina: Desarrollo de un modelo de
aprendizaje automatizado para predecir el ingreso prolongado en UCIP. 39 Congreso
Nacional de la Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos Pediatricos

Nuevos Proyectos: de Formacion, Investigacion, Documentos, etc

e PI25/01850 “Calidad de vida de los pacientes pediatricos con patologia crdnica,
complejidad dependientes de ventilacion mecanica: impacto de una interfaz de soporte
y recursos para la atencién asistida (ISRAA)”. Proyecto solicitado en convocatoria
AES ISCIII 2025. Financiacion no concedida.

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



