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En mayo de 2020 se inicid por parte de todas las especialidades pediatricas de la Asociacion Espafiola de
Pediatria como responsables y expertos de las distintas enfermedades crénicas en el nifio y adolescente, un
documento con las recomendaciones especificas y peculiares de cada patologia crénica en relacion a la
apertura del Curso Escolar con todas las preocupaciones que ello conllevaba en plena Pandemia por COVID-
19, que fue publicada en agosto de 2020.

En este documento han participado las 14 Sociedades Cientificas de las distintas especialidades pediatricas
de la AEP que representan a todos los pacientes en edad pediatrica en situaciones especiales de cronicidad
(Cardiologia, Gastroenterologia, hepatologia y nutricion, Endocrinologia, Errores innatos del metabolismo,
Genética y dismorfologia, Hematologia-Oncologia, Infectologia, Inmunologia y Alergia, Nefrologia,
Neumologia, Neuropediatria, Paliativos y Reumatologia Pediatrica). Con la participacion como
Coordinadora Inmaculada Calvo (Vicepresidenta de la AEP, responsable de las especialidades pediatricasy
de las enfermedades crdnicas) y Mercedes Escarrer (Presidenta de la SEICAP).

Como se hizo referencia en el documento anterior, la escasa evidencia cientifica tanto a nivel nacional como
internacional nos ha ido obligando a una revision continua del documento en funcién de la evolucion de la
situacion epidemioldgica, las recomendaciones generales del Ministerio de Sanidad y de la publicacion de
nuevos documentos cientificos que modifiquen la evidencia de la que se dispone hasta el momento actual.
Asi tanto Neumologia pediatrica, como Nefrologia y Neuropediatria han realizado una nueva actualizacion
en septiembre que adjuntamos en el documento. Sera un Documento que ird cambiando en la medida que
vayan conociéndose nuevas situaciones a las que hemos hecho referencia.

Aligual nos parece de gran interés un nuevo documento sobre el que se esta trabajando y cuya informacion
esta dirigida para las familias y educadores, con un lenguaje entendible que nos permitird un acercamiento
y asesoramiento mayor en esta situacion de Pandemia prolongada que hace mantener inquietud y
preocupacion tanto a las familias como también los educadores



LISTADO DE PATOLOGIAS DE RIESGO POR COVID-19

Se describe el listado de patologia con mayor riesgo para COVI-19 en la edad pediatrica, extraido del
documento que se adjunta con las Recomendaciones realizadas desde las distintas Sociedades de
especialidades Pediatricas de la Asociacion Espafiola de Pediatria (ANEXO-1).

Insistimos que, a pesar de enumerar un listado de patologias, la importancia en considerar siempre las
decisiones de forma individualizada, y siempre dependera del especialista responsable de cada paciente

1. PATOLOGIA RESPIRATORIA CRONICA DE MAYOR RIESGO

Agrupa a toda aquella patologia respiratoria grave cronica que se encuentre en esta situacion de
compromiso respiratorio; La displasia broncopulmonar durante los dos afios primeros de vida
podria ser un ejemplo u otras patologias respiratorias que precisen

Una funcién pulmonar reducida evaluada como cualquiera de los siguientes: FEV1<40% del
tedrico, FCV <40% del tedrico, DLCO <60%.

Los pacientes que precisan oxigeno de forma continua o intermitente, todos los dias.

Los pacientes que precisan ventilacion mecanica invasiva o no invasiva, durante todo el dia
o parte del mismo (excluyendo trastorno respiratorio en suefio en nifios por lo demas
sanos).

Los pacientes pediatricos traqueotomizados y/o con enfermedades graves de la via aérea
(malacias y estenosis).

Los pacientes en espera de trasplante de pulmén o trasplantados.

2. CARDIOPATIAS CRONICAS CON MAYOR RIESGO

Hipertension pulmonar.

Cardiopatias cianéticas con saturacion de oxigeno inferior al 90%.

Pacientes recién intervenidos o pendientes de intervenciéon quirtrgica o cateterismo
cardiaco (2-4 semanas previas y posteriores al procedimiento).

Pacientes trasplantados o en espera de trasplante cardiaco.

Cardiopatias congénitas intervenidas con lesiones residuales y repercusion hemodinamica
significativa.

Enfermedad de Kawasaki con aneurismas gigantes o estenosis coronaria.

Arritmias mal controladas que requieren tratamiento con varios farmacos.

Insuficiencia cardiaca con tratamiento médico.

3. ENFERMEDADES NEUROLOGICAS GRAVES CON MAYOR RIESGO

Enfermedades neuromusculares, especialmente aquellas con funcién pulmonar reducida o
que precisan soporte respiratorio.



Enfermedades para las que se utilizan tratamientos inmunosupresores o bioldgicos:
Distrofia muscular de Duchenne, miastenia gravis, vasculitis, encefalitis de origen
autoinmune, etc...
Nifios con formas graves de paralisis cerebral infantil (tetraparesia espastica).
Enfermedades mitocondriales, enfermedades metabdlicas u otras enfermedades crénicas
que pueden agravarse con infecciones.
Nifios que por su condicion o trastorno, en sus formas moderadas o graves, tienen menor
garantia de seguir recomendaciones de proteccion individual y colectiva:

o Pacientes con déficit cognitivo.

o Trastornos del espectro autista (TEA).

o Trastorno por déficit de atencidn con/sin hiperactividad (TDAH

4. ENFERMEDADES RENALES GRAVES CON MAYOR RIESGO

Si el nifio ha recibido un trasplante de rifién en los ultimos 3 meses.

Si harecibido altas dosis de corticoides (a partir de 20 mg/Dia), rituximab, ciclofosfamida...)
o inmunosupresion hasta 6 semanas después de recibir altas dosis de inmunosupresion.

Si el paciente esta esperando por un trasplante renal, 14 dias de aislamiento previo si es de
vivo programado y si es de donante de cadaver, seguir con las recomendaciones hechas por
su patologia de base.

5. ENFERMEDADES METABOLICAS CON RIESGO DE DESCOMPENSACION POR COVID-19

Trastornos del ciclo de la urea.

Trastornos de la B oxidacién:

Principalmente déficits de beta oxidacion de cadena larga (LCHADD, VLCAD).
Déficit multiple de acil-deshidrogenasas severo (MADD).

Enfermedad de la orina con olor a jarabe de arce (MSUD).

Acidemia metilmaldnica.

Acidemia propidnica.

Aciduria glutarica tipo 1.

Enfermedades mitocondriales.

Las enfermedades de depdsito lisosomal y otras enfermedades con afectacion mas
heterogénea precisan de una valoracién individual.

6. ENFERMEDADES ONCO-HEMATOLOGICAS CON MAYOR RIESGO.

7.

Guia de Recomendacidn respecto a la escolarizacion del paciente pediatrico con patologia
hematoldgica no oncoldgica en situacion de pandemia COVID-19.

Guia de Recomendacidn respecto a la escolarizacion del paciente pediatrico con patologia
onco-hematoldgica en situacion de pandemia COVID-19.

INMUNODEFICIENCIAS CON MAYOR RIESGO

Inmunodeficiencias combinadas de células Ty B.



— Linfopenia CD4 <200 x 106/l en el contexto de cualquier IDP.

— Trastornos asociados con hemofagocitosis linfohistocitaria.

— Trasplante de células madre hematopoyéticas en pacientes con IDP que presenten:
o Menos de 1 afo del trasplante.

En tratamiento con inmunosupresores.

En tratamiento de reemplazo con inmunoglobulina.

Enfermedad pulmonar significativa.

Con enfermedad injerto contra huésped crénica.

O O O O

ENFERMEDADES REUMATICAS CON MAYOR RIESGO

— Pacientes CON Lupus Eritematoso Sistémico, Dermatomiositis Juvenil, Vasculitis.... que hayan
recibido ciclofosfamida iv como tratamiento de induccidn en enfermedades sistémicas en los
Gltimos 6 meses.

— Pacientes que hayan recibido Rituximab iv como tratamiento de induccion en enfermedades
sistémicas en los 6 meses previos.

— Pacientes que hayan presentado debut o brote de enfermedades autoinmunes como LES,
Dermatomiositis Juvenil, Esclerosis Sistémica, Vasculitis, o enfermedades autoinflamatorias
como la Artritis Idiopatica Juvenil de inicio sistémico, o Sindrome de Activacion Macrofagica
secundario a alguna de estas enfermedades, que por este motivo estén en tratamiento con
corticoides en dosis superiores a 1 mg/kg/dia.

— Pacientes con enfermedades autoinflamatorias que asocian componente de inmunodeficiencia
que no se encuentren en remision y precisen, ademas de su tratamiento habitual, de
tratamiento con corticoides para su control ((APLAID, PLAID, SIFD, ...).

— Pacientes complejos que precisen en su tratamiento de base (inmunosupresores y bioldgicos)
doble o triple terapia y no se encuentren estables y en remision.
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Junta Directiva:

Dr. Constancio Medrano Lopez, Dr. Javier Pérez-Lescure Picarzo, Dr. Fernando Centeno, Dra. Maria
Portolés Morales

Recomendaciones de la Sociedad Espafiola de Cardiologia Pediatrica y
Cardiopatias Congénitas acerca de la reincorporacion a la escuela de los nifios
con cardiopatias congénitas

Las recomendaciones que emitimos a continuacién podran ser modificadas en funcién de la evolucion de
la situacion epidemioldgica, las recomendaciones generales del Ministerio de Sanidad y de la publicacién
de nuevos documentos cientificos que modifiquen la evidencia de la que disponemos hasta este momento.

En estas Ultimas semanas, antes del inicio del curso escolar nos encontramos nuevamente en un momento
delicado de la pandemia con tasas de transmision en aumento en la gran mayoria de las comunidades
auténomas. Aunque la evolucion del nimero de casos no es favorable, podemos ser tranquilizadores con
nuestros pacientes, ya que hasta el momento en ningln estudio se han identificado las cardiopatias
congénitas como factor de riesgo para padecer una infeccion severa por el coronavirus SARS-CoV-2. Sin
embargo, hemos de ser prudentes e insistir en el cumplimiento de las medidas de seguridad basadas
fundamentalmente en la distancia fisica, el lavado de manos y el uso de mascarilla.

En la mayoria de los casos, los nifios con cardiopatias congénitas pueden volver al colegio de la misma
manera que el resto de los nifios, conociendo y respetando las recomendaciones del Ministerio de Sanidad
y de cada centro educativo.

Apesar de lafalta de datos cientificos especificos en nuestros pacientes sobre lainfeccion por el coronavirus
SARS-CoV-2, las siguientes situaciones pueden considerarse potencialmente de riesgo para sufrir una
descompensacion cardiaca en contexto de una infeccion respiratoria grave. Por tanto, no deberan
reincorporarse a la escuela sin ser valorados previamente por su cardidlogo pediatrico aquellos pacientes
con:

e Hipertension pulmonar.

e Cardiopatias ciandticas con saturacion de oxigeno inferior al 90%.

e Pacientes recién intervenidos o pendientes de intervencidn quirdrgica o cateterismo cardiaco (2-4
semanas previas y posteriores al procedimiento).

e Pacientes trasplantados o en espera de trasplante cardiaco.



e Cardiopatias congénitas intervenidas con lesiones residuales y repercusion hemodinamica
significativa.

e Enfermedad de Kawasaki con aneurismas gigantes o estenosis coronaria.

e Arritmias mal controladas que requieren tratamiento con varios farmacos.

e Insuficiencia cardiaca con tratamiento médico.

Queremos insistir en la importancia del cumplimiento sistematico del calendario vacunal en todos los
nifios, asi como la vacunacion antigripal en pacientes mayores de seis meses con cardiopatias congénitasy
en sus convivientes, y la realizacidn de profilaxis ante el virus respiratorio sincitial en los pacientes menores
de dos afios en los que sea indicado por su cardidlogo pediatrico.

Por ultimo, destacar que tanto el Ministerio de Sanidad como las comunidades auténomas han trabajado y
estan trabajando en implementar las medidas adecuadas para la vuelta al colegio con seguridad. Todos los
miembros de la comunidad educativa deben conocerlas, respetarlas y garantizar su cumplimiento.



LA

SOCIEDAD
ESPANOLA DE
ENDOCRINOLOGIA
PEDIATRICA

Junta Directiva:

Dra. M.? Concepcidn Fernandez Ramos, Dra. Maria Alija Merillas, Dr. Roque Cardona Hernandez, Dr.
Francisco Javier Arroyo Diaz, Dra. Marta Ferrer Lozano, Dra. Itxaso Rica Echevarria

Recomendaciones para nifios y adolescentes con patologias endocrinologicas
en la pandemia COVID-19

Los nifios y adolescentes pueden infectarse con el coronovirus COVID-19, pero hasta la fecha, no
constituyen un subgrupo con riesgo de desarrollar una patologia grave y en la mayoria de los casos son
asintomaticos. Tampoco existen datos a fecha de hoy, que indiquen un mayor riesgo a desarrollar la
infeccion por COVID-19 en pacientes afectos de enfermedades endocrinoldgicas en la edad pediatrica,
incluyendo la diabetes tipo 1.

Dada la cronicidad de la mayor parte de las enfermedades endocrinoldgicas, incluyendo la diabetes tipo 1,
es importante hacer una serie de consideraciones especificas de actuacion ante esta pandemia, que
enunciamos a continuacidn sobre la base de las redactadas por la Sociedad Europea de Endocrinologia
Pediatrica.

e Necesidad de adherencia optima a las terapias cronicas. Para que los nifios afectos de
enfermedades endocrinolégicas no tengan mayor riesgo de padecer cualquier patologia,
incluyendo la infeccion por COVID-19, es necesaria una adherencia 6ptima a las medicaciones o
terapias sustitutivas que reciben (insulinoterapia, hidrocortisona, levotiroxina, antitiroideos etc.).
Por ello recordamos la necesidad de seguir las pautas de medicaciéon indicadas por el equipo
sanitario de forma correcta.

e ;Como minimizar el riesgo de contraer la enfermedad? Los nifios y adolescentes con
enfermedades endocrinoldgicas han de seguir las indicaciones actualizadas de las autoridades
sanitaras de cada pais, incluyendo medidas de distanciamiento social, uso de mascarillas y lavado
frecuente de manos.



Asistencia escolar: los nifios con patologias endocrinoldgicas han de seguir las normas
establecidas por las autoridades sanitarias en relacion con la jornada escolar, como el resto de la
poblacion pediatrica.

¢Como actuar en caso de sintomas que sugieran una infeccion por COVID-19?: Se recomienda
ponerse en contacto con el equipo sanitario y seguir sus indicaciones de cara al tratamiento. Asi
mismo, es necesario mantener las indicaciones establecidas por las autoridades sanitarias en
relacion con la realizacion de test diagndsticos y las medidas de aislamiento social.

Nifos y adolescentes con diabetes tipo 1. Los pacientes con diabetes tipo 1 y buen control, no
tienen ningln riesgo afiadido a la poblacidn pediatrica en lo relacionado con la infeccién por COVID-
19. En caso de enfermedad, se recomienda seguir las pautas habituales acordadas para dias de
enfermedad, que incluyen monitorizar la glucosa con mucha frecuencia, modificar las dosis de
insulina en funcion de las glucemias y de la ingesta, determinar la cetonemia ante una situacion de
hiperglucemia mantenida, y en caso de duda, contactar con el equipo diabetoldgico de referencia.
Ante mal estado general, hiperglucemia mantenida con cetonemia o intolerancia oral completa se
debe acudir a un servicio de urgencias.

Nifios y adolescentes con insuficiencia adrenal. Los nifios con hiperplasia suprarrenal congénita,
panhipopituitarismo, terapia mantenida con glucocorticoides o cualquier otra causa de
insuficiencia adrenal que manifiesten sintomas de enfermedad deben de seguir las
recomendaciones establecidas por su endocrindlogo de actuacidon ante una situacion de stress.
Esto implica duplicar o triplicar la dosis de hidrocortisona segln sea necesario. Ante mal estado
general o cuadro de intolerancia oral completa, se debe acudir a un servicio de urgencias.
Disponibilidad de medicaciones. Se recomienda seguir las pautas habituales que garanticen
disponer de toda la medicacidn necesaria para el tratamiento de cada enfermedad endocrinoldgica
en un plazo de 2-4 semanas (insulina, glucagoén y sistemas tecnoldgicos utilizados en la diabetes
tipos 1, hidrocortisona, levotiroxina etc.). No es deseable acumular medicaciéon para un largo
periodo de tiempo porque este hecho podria contribuir a dificultar el abastecimiento adecuado de
las mismas.

Como conclusidn, todos los nifios y adolescentes afectos de patologias endocrinoldgicas, incluyendo la
diabetes tipo 1, han de mantener una adherencia éptima a las terapias sustitutivas para poder hacer frente
en la mejor situacion a la pandemia por el covid-19. Asi mismo, han de seguir con extremo detalle las
recomendaciones actualizadas que las autoridades de Salud Publica establezcan para minimizar el riesgo
de contagio y trasmision, de dicha enfermedad.



Junta Directiva

Dr. Javier de las Heras Montero, Dr. Carlos Alcalde Martin, Dr. Sinziana Stanescu, Dr. Domingo Gonzalez-
Lamufio Leguina

Recomendaciones para el desescalamiento y escolarizacion de los pacientes
pediatricos con errores innatos del metabolismo

Debido a la situacion actual de la pandemia de COVID-19, en la fase de desconfinamiento y en la prevision
de la normalizacion en los siguientes meses de la vida social, la SEEIM y la AECOM quieren reflejar en este
documento las recomendaciones que deben tener los pacientes pediatricos considerados de alto riesgo
dentro de los errores innatos del metabolismo. Dentro de la vuelta a la normalidad de la vida social, la
reincorporacion al curso educativo y la escolarizacidn de estos pacientes mientras haya riesgo de infeccion
por el SARS-CoV-2 debe tomarse de forma individualizada.

Actualmente no hay evidencia, ni series reportadas de pacientes con COVID-19 y errores innatos del
metabolismo. La variabilidad de presentacion clinica de los errores innatos del metabolismo es muy amplia
por lo que las decisiones deben ser tomadas de forma individual en cada caso.

Todas las decisiones seran tomadas de forma conjunta por su médico responsable, la familia y de acuerdo
con los recursos materiales y profesionales del centro escolar al que va a asistir.

Como regla general se primara el retorno a la actividad escolar de los pacientes por encima de los 6 afios
de edad, que tienen obligatoriedad de formacion escolar. Es importante el hecho de que, a partir de esta
edad para algunas enfermedades, como por ejemplo la aciduria glutarica tipo 1 o trastornos leves de la B
oxidacion, el riesgo de descompensacion es significativamente menor, aunque ese riesgo no desaparece.

Los errores congénitos del metabolismo de mayor riesgo son aquellas que tienen un riesgo de
descompensacion asociado a las infecciones viricas, siendo los principales:

e Trastornos delciclo de la urea.

e Trastornos de la B oxidacion:
o Principalmente déficits de beta oxidacion de cadena larga (LCHADD, VLCAD).
o Déficit multiple de acil-deshidrogenasas severo (MADD).

e Enfermedad de la orina con olor a jarabe de arce (MSUD).

e Acidemia metilmaldnica.

e Acidemia propidnica.

e Aciduria glutarica tipo 1.

e Enfermedades mitocondriales.



e Las enfermedades de depdsito lisosomal y otras enfermedades con afectacion mas heterogénea
precisan de una valoracion individual.

Muchas de estas patologias, especialmente las acidemias organicas, tienen un cierto grado de
inmunosupresion crénica que debe ser tenido en cuenta a la hora de incorporarse a las actividades
presenciales en el centro escolar.

Se valoraran de riesgo aquellos pacientes que debido a su estado clinico presenten comorbilidades:

e Pacientes inmunosuprimidos, bien por su patologia de base o bien por su tratamiento (ej.
inmunosupresion en inicio de tratamiento enfermedad de Pompe, pacientes transplantados...).

e Precisen soporte respiratorio, como la ventilacion no invasiva domiciliaria.

e Pacientes con traqueostomia.

e Asma moderado o severo.

e Esplenectomia.

¢ Insuficiencia renal significativa (didlisis o en espera de trasplante renal).

e Afectacion cardiovascular, hipertension pulmonar, insuficiencia cardiaca.

e Hipotonia muscular asociada a la enfermedad de base.

Muchos de los pacientes afectos de errores innatos del metabolismo por la evolucidon natural de su
enfermedad cursan sin riesgo de descompensacion asociada a infecciones viricas. Por lo tanto, estos
pacientes no precisarian cuidados distintos de la poblacion escolar general. Dentro de ellas se incluirian:
fenilcetonuria, intolerancia hereditaria de la fructosa, entre otras.

En los pacientes de alto riesgo, la escolarizacion debe realizarse con medidas que extremen las condiciones
de aislamiento y de higiene personal comunes a todos los escolares: separacion suficiente entre alumnos,
disponibilidad de soluciones desinfectantes, nimero de alumnos, nimero de docentes, presencia de
enfermeria en el centro.

Ademas, en estos nifios se deben tomarse mayores medidas protectoras que en la poblacién general.
Especificamente los alumnos que padecen errores congénitos del metabolismo deben disponer de los
siguientes recursos:

e Revisidon de los medicamentosy tratamientos que deben ser administrados diariamente. Las pautas
deben estar por escrito y actualizadas.

e Disponer de una copia escrita de las instrucciones y régimen de emergencia para actuar en caso de
infeccion. Acceso a la medicacion o medidas de emergencia en el caso de que la familia no pueda
acudir de forma inmediata al centro.

e Disponer de un contacto con su centro metabdlico de referencia.

e En caso de acudir al comedor escolar, tener actualizado las dietas especiales que tenga cada
paciente.

La decision de la reincorporacion al centro escolar debe ser valorada, de forma individual sopesando el
estado clinico del paciente, el riesgo de descompensacion, la edad del nifio, los recursos del centro
educativo y la disponibilidad y recursos familiares.



Junta Directiva

Dra. Enriqueta Roman, Dr. Manuel Molina, Dra. Rosaura Leis, Dra. Gemma Castillejo, Dr. Victor Navas, Dr.
Jesus Quintero

Recomendaciones para la atencion de los pacientes con enfermedades cronicas
gastrointestinales y hepaticas durante la pandemia COVID-19: desescalamiento
y escolarizacion

Desde el punto de vista de la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica
(SEGHNP) en general, en la mayoria de las patologias digestivas pediatricas no existe un riesgo aumentado
de infeccidon por el Coronavirus SARS-CoV-2 (COVID-19) respecto a otras infecciones epidémicas ya
conocidas, siempre y cuando se cumplan las medidas de higiene de manos, uso de mascarilla y distancia de
seguridad recomendadas para el resto de los nifios. Aun asi, es conveniente destacar algunos procesos en
los cuales pueden existir dudas razonables:

e Los pacientes con enfermedad celiaca que siguen correctamente una dieta sin gluten no son
pacientes inmunodeprimidos, son personas sanas que comen diferente. A dia de hoy, no hay ninglin
dato que indique que los nifios y nifias afectos de enfermedad celiaca que siguen una dieta correcta
sin gluten presenten un aumento del riesgo de COVID-19 ni que, en caso de infectarse, su curso sea
mas grave. Por este motivo, no deberian tomar ninguna medida especial adicional respecto a las
recomendaciones generales. Una ingesta accidental puntual de gluten tampoco aumentaria este
riesgo.

e Con la evidencia cientifica disponible hoy dia, la enfermedad inflamatoria intestinal y su
tratamiento (incluidos los inmunosupresores y los tratamientos bioldgicos), no representan un
factor de riesgo para COVID-19 ni para presentar un curso mas grave de la misma. Se aconseja que
los pacientes pediatricos afectos de enfermedad inflamatoria intestinal en situacidn estable se
reincorporen a los centros escolares siguiendo de forma rigurosa las medidas de higiene y
proteccion adecuadas. En los pacientes en brote o en aquellos que requieran cambio en su
tratamiento, se recomienda tomar una decision individualizada conjuntamente con su equipo
médico habitual.

e Los pacientes con trastornos eosinofilicos gastrointestinales (con o sin tratamiento
farmacoldgico) no presentan un riesgo afiadido de COVID-19 ni de mas complicaciones de la
infeccion que la poblacion general.



Los pacientes con hepatopatia crénica o trasplante hepatico han de seguir las recomendaciones
de su equipo médico de cara a la reincorporacion a la escuela, por el riesgo no solo de COVID-19 sino
de otras infecciones, tal como se hace habitualmente.

El resto de patologia digestiva habitual, en general, no presenta un riesgo que impida la
escolarizacion, siempre y cuando se sigan las recomendaciones hechas por su médico y se respeten
las normas propuestas para el resto de poblacion infantil. Cabe destacar que la inactividad y el
sedentarismo en el confinamiento podrian tener un impacto negativo sobre entidades emergentes
como los trastornos funcionales, el estrefiimiento, la obesidad y la esteatosis hepatica no alcohdlica
(higado graso). Para patologias mas concretas y/o infrecuentes o potencialmente graves, se tendria
que individualizar cada caso con su equipo médico responsable.
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Recomendaciones de la Sociedad Espaiiola de Genética Clinica y Dismorfologia

Una enfermedad rara o de baja prevalencia, de acuerdo con la definicion de la Unidn Europea, es aquella
que afecta a menos de 1 de entre 2.000 personas en la poblacién general. Se conocen entre 6.000 y 8.000
enfermedades raras, por lo que, colectivamente, se estima que afectan a 1 de cada 17 personas (un 7%) de
la poblacidn. El 75% de las enfermedades raras afectan a la poblacion pediatrica.

EL 80% de las enfermedades raras son debidas a una alteracién genética. Cada una de ellas suele presentar
manifestaciones clinicas caracteristicas que a menudo incluyen anomalias en la estructura o funcién de
diferentes 6rganos y sistemas. Sin embargo, la presencia o no de una determinada anomalia y su nivel de
gravedad puede variar entre diferentes personas con la misma enfermedad rara.

Por todo ello, resulta dificil hacer una estimacion de riesgo ante la infeccién por COVID-19 que se pueda
aplicar a todas aquellas personas que padecen una enfermedad rara determinada. El riesgo dependera de
las complicaciones médicas asociadas y debera ser valorado de forma individual por los especialistas
correspondientes.

Las complicaciones médicas que pueden contraindicar la reincorporacion al centro escolar son las mismas
que se especifican en otras secciones de este documento. Se debe prestar especial consideracion a la
situacién de aquellos pacientes con discapacidad intelectual severa que impida la comprensidn y adopcion
de medidas preventivas.

Existen distintas asociaciones de afectados de enfermedades raras, que cuentan con asesores médicos,y a
las que se puede consultar en caso de duda.
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Guia de Recomendacion respecto a la escolarizacion del paciente pediatrico con
patologia hematoldgica no oncolégica en situacion de pandemia COVID-19

La actual pandemia por COVID-19 esta generando nuevos retos para los pediatras, especialmente para los
responsables de pacientes con patologias especificas. Por un lado, la informacion disponible se centra en
su mayoria en la poblacién adulta e identifica algunas patologias de riesgo para desarrollar cuadros graves;
por otro lado, la evidencia disponible hasta el momento en poblacién pediatrica muestra un curso de la
enfermedad mucho mas indolente, con aislados casos graves y no es facil encontrar factores de riesgo para
los mismos.

El centro académico (escuela, colegio, instituto, facultad) es un lugar fundamental para el desarrollo
académico, social y emocional de los nifios y adolescentes. Por este motivo las indicaciones sobre la
suspension de la atencidn presencial, y la consiguiente escolarizacion domiciliaria, deberian reducirse a
situaciones de verdadero riesgo para el paciente.

Dada la reciente irrupcion de la infeccion por COVID-19, con limitada informacion respecto a cada patologia
hematologica especifica y, en ausencia de guias estandarizadas, es dificil hacer una recomendacion Unica.
Con todo ello, la decision de escolarizar o no un paciente correspondera al hematoélogo de referencia,
quien debe ponderar los beneficios y riesgos en cada caso, aportar informacion actualizada y veraz a
los pacientes y sus familias, y de esta forma establecer la pertinencia de acudir al centro educativo.

Como marco, la evidencia que tenemos hasta el momento nos indica que:
e Los pacientes pediatricos cursan de manera menos sintomatica y mas leve que los adultos.

e El contagio entre nifios es menor que de un adulto a un nifio, por lo que el mayor riesgo de contagio
proviene de adultos convivientes, siendo la escuela un lugar de baja transmision de la infeccion®.

e Elusode mascarilla en espacios cerrados se ha demostrado eficaz para disminuir la transmision.

e Eluso generalizado de mascarillas y la mejor higiene de manos, no solo hace menos posible la infeccion
por COVID-19, sino también por otros virus circulantes.

A continuacion se detallan algunas situaciones y riesgos especificos y unas posibles recomendaciones:

Pacientes con eritropatologia congénita adquirida:




Enfermedad de Células Falciformes:

Los pacientes con anemia de células falciformes, en general, resuelven la infecciéon por SARS-CoV-2 sin
complicaciones, pero se ha descrito un incremento de episodios de dolor, necesidad de hospitalizacion y
mayor morbi-mortalidad en nifios y adultos jovenes. De acuerdo con el Center for Disease Control and
Prevention (CDC) y la American Society of Hematology (ASH) y los datos del International COVID-19 estos
pacientes deben ser considerados de ALTO RIESGO. Las recomendaciones de la SCDAA MARAC (Sickle Cell
Disease Association of America)? instan a valorar cada caso de forma individualizada, pero intentando
mantener la escolarizacién presencial siempre que se garanticen unas medidas de seguridad adecuadas y se
extremen las medidas de proteccion personal. En caso de que no se puedan respetar estas medidas, situacion
poco probable en nuestro medio, se recomienda implementar las medidas de escolarizaciéon domiciliaria.

Talasemia:
e Las talasemias intermedias, en observacion o con soporte transfusional ocasional, deben ser
consideradas de bajo riesgo y pueden escolarizarse con normalidad®.

e Las talasemias major, con necesidad de soporte transfusional periddico o terapia quelante, son
consideradas de riesgo moderado-alto, pero podrian continuar su escolarizacion presencial siempre 'y
cuando se puedan garantizar las medidas de proteccidn personal: distanciamiento social, higiene de
manos y mascarilla®.

e En pacientes con talasemia major con dos o mas factores de riesgo [rendimiento transfusional
subdptimo con Hb pretransfusion <7 g/dl de forma mantenida en los ultimos afios, sobrecarga de hierro
grave con T2* cardiaca < 10 mg, LIC > 10 mg/g o ferritina sérica > 4000 mg/L, comorbilidad asociada
(cardiaca, pulmonar, hepatica, renal o endocrina) y/o esplenectomia)*], se recomienda la
escolarizacion domiciliaria®.

Otras hemopatias como las membranopatias (p. e]. esferocitosis hereditaria) o enzimopatias, anemias
carenciales y anemias hemoliticas autoinmunes son consideradas de bajo riesgo, por lo que podrian
continuar la actividad académica de forma presencial en ausencia de otras contraindicaciones®.

Fallo medular congénito o asociado a sindromes especificos'’:

Se recomienda mantener el mismo régimen escolar que tuvieran antes de la pandemia. Es el caso de los
pacientes afectos de, p.ej. Anemia de Fanconi, Anemia de Schwachman-Diamond, Anemia de Blackfan-
Diamond,... En caso de haber recibido un trasplante de progenitores hematopoyéticos (TPH), se seguiran
las recomendaciones del apartado de TPH. Algunos grupos de trabajo consideran estos pacientes como
riesgo moderado®.

Un caso particular es la enfermedad de Gaucher, de alto riesgo para presentar mayor gravedad en caso de
infeccion por SARS-CoV-2 (fallo respiratorio y disfuncion de otros érganos), especialmente si se esta
esplenectomizado?®, por lo que en estos pacientes se debe indicar la escolarizacion domiciliaria.

Fallo medular adquirido*®:
e Riesgo bajo-moderado (pacientes en observacion o fuera de tratamiento): en estos casos se podria
continuar la actividad académica de forma presencial en ausencia de otros factores de riesgo®.

e Riesgo alto (pacientes en tratamiento activo (inmunosupresor) o post-TPH reciente (< 6 m) o con
inmunosupresion mantenida): tienen indicacion de escolarizacion domiciliaria.

Neutropenia crénica:
e En general no suele haber riesgo aumentado de infecciones virales en las neutropenias crénicas, no
obstante, se han descrito casos graves de infecciones por otros virus.




e Sindromes que pueden asociar alteraciones inmunoldgicas y bronquitis crénica, asi como mayor riesgo
de complicaciones en caso de sobreinfeccion bacteriana secundaria(WHIM, GATA2, Schwachman-
Diamond), son considerados de alto riesgopor la European Hematology Association (EHA)', por lo que
la eventual escolarizacion domiciliaria debera ser valorada de forma individualizada.

e Neutropeniaautoinmune: salvo que reciban inmunosupresion, estos pacientes NO son considerados de
alto riesgo.

Trombocitopenia inmune primaria: no supone un riesgo aumentado, salvo los pacientes con tratamiento
inmunosupresor® en los que se recomienda extremar las medidas de proteccion y, segun la intensidad del
mismo, contraindicar la escolarizacion presencial y recomendar la escolarizacion domiciliaria (ver apartado
de inmunosupresion).

Deficiencia de factores de coagulacion, trastornos de la funcion plaquetaria, trombofilias o riesgo
trombotico*: estos pacientes son considerados de bajo riesgo y pueden continuar la actividad académica
de forma presencial en ausencia de otrascontraindicaciones.

Tratamiento inmunosupresor:

e Laesplenectomia, lamonoterapia con micofenolato de mofetilo, ciclosporina, azatioprina, tacrolimus o
la corticoterapia a dosis bajas y de duracion breve (< 0.5 mg/kg 0 20 mg/d< 5 dias o0 <5 mg/d durante
menos de 4 semanas) no parecen relacionarse de forma aislada con mayor riesgo de COVID-19. No se
dispone de informacion relativa a otros inmunosupresores, por lo que se recomienda valorar cada caso
de forma individual.

e Laasociacion de varios inmunosupresores o su asociacion con otros factores de riesgo se deben valorar
individualmente.

e Pacientes que han recibido rituximab: se podrian beneficiar de retrasar la reincorporacion a centro
académico a la recuperacion linfocitaria (6-12 m).

e Pacientes sometidos a TPH: esperaran a reincorporarse a la actividad académica presencial un minimo
de 6 meses tras el trasplante, con recuperacion inmunitaria y tras la retirada de inmunosupresion.

Los pacientes con una enfermedad hematolégica no maligna que asocien otra comorbilidad de alto riesgo
para mayor morbi-mortalidad relacionada con COVID-19 (enfermedad pulmonar como bronquiectasias,
neumonia intersticial linfoide, insuficiencia renal, insuficiencia hepatica crdnica, cardiopatia, hipertension
arterial, diabetes mellitus, etc.) deberan ser valorados de formaindividualizada y junto con los especialistas
implicados de cara a establecer la indicacion de educacion no presencial.

OTRAS INDICACIONES:

En los pacientes en los que se considere que pueden continuar su actividad académica presencial se
recomienda extremar las medidas de proteccion personal y recomendaciones habituales: mascarilla,
higiene de manos, aislamiento en caso de contacto, distancia de seguridad, consultar en caso de sintomas,
etc.

Ademas, en pacientes con patologias hematoldgicas debe considerarse que:
e Ante la presencia de mal estado general, fiebre, tos o diarrea, deben consultar con su hematélogo.

e La fiebre debe considerarse como un signo de alarma en pacientes esplenectomizados o con
enfermedad de células falciformes.



e Lainfeccion por SARS-CoV-2 puede actuar como desencadenante de sintomas y signos propios de la
enfermedad de base del paciente, por lo que el paciente y su familia deben ser advertidos y seguir las
recomendaciones de su hematélogo de referencia.

A los pacientes que no puedan acudir a su centro educativo con normalidad se les debe asegurar una
adecuada atencion mediante la escolarizacion domiciliaria, asi como incentivar la participacion telematica
en clase con sus iguales, aprovechando las nuevas tecnologias y de forma presencial, cuando se pueda, con
preferencia por lugares abiertos. Ademas, cabe recordar, que no existe evidencia que justifique que estos
pacientes, de mas riesgo, deban guardar aislamiento domiciliario ya que la transmision en espacios abiertos
y no masificados es anecdética.

NOTA: £stas recomendaciones estan basadas en la opinion de expertos y en la revision de la evidencia
disponible hasta el momento en gue se realiza, informacion que es limitada. Las recomendaciones podrian
cambiar en el futuro y se iran actualizando segun se disponga de mdas datos.
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Guia de Recomendacion respecto a la escolarizacion del paciente pediatrico con
patologia onco-hematologica en situacion de pandemia COVID-19

Introduccion:

La reciente pandemia por COVID-19 genera nuevos retos para los pediatras, especialmente para
aquellos responsables de pacientes con distintas patologias. Por un lado, la informaciéon mas abundante se
centra en poblacion adulta e identifica algunas patologias de riesgo para desarrollar cuadros graves; por
otro lado, la evidencia disponible hasta el momento en poblacién pediatrica muestra un curso de la
enfermedad mucho masindolente, con aislados casos graves y sin que sea facil encontrar factores de riesgo
para los mismos.

Las patologias onco-hematoldgicas y sus diferentes tratamientos engloban muchas situaciones
diferentes, con distintos grados de inmunosupresion y distinta combinacidn de factores de riesgo. Hasta el
momento los casos de COVID-19 publicados, o registrados, en pacientes en tratamiento oncoldgico no han
mostrado un claro patron de agresividad*?, especialmente cuando se excluye situaciones de
inmunosupresion severa como aplasia profunda, pacientes con enfermedad oncoldgica activa (induccién o
recaida) o pacientes post-TPH. Por el contrario la mayoria de los pacientes oncoldgicos, tal y como
evidenciaron las cohortes madrilefia® y neoyorkina® publicadas al inicio de la pandemia, no requieren
especial soporte y se comportan de manera poco sintomatica*?.

Resumen de los datos extraidos del registro internacional SIOP (St. Jude):

Ademas de las series anteriormente citadas, a nivel internacional se ha puesto en marcha un registro
de casos de pacientes pediatricos con patologia oncoldgica SIOP* que actualmente recoge casi 930 casos.
Con las limitaciones propias de una recogida no sistematica, en la que pudiera haber un sesgo hacia casos
mas sintomaticos, y de las diferencias entre paises con distintos niveles de tratamiento y soporte, es la
mayor serie recogida hasta el momento. A nivel global un 77% no requiere ninglin soporte respiratorio,
siendo que el 34% es completamente asintomatico. Los casos graves, que requieren ventilacion mecanica
(VM) o presentan fallo multiorganico, suponen menos del 8% (4% VM), con una mortalidad asociada a la
infeccion del 4.3% (30 pacientes).

Cuando se analizan los pacientes que no se encuentran en situacion de aplasia severa (> 300/mm?
linfocitos y > 500/mm? neutrofilos) ni post TPH, pero si en tratamiento activo (quimioterapia < 30 dias
previos), con una n de 340 pacientes, se muestra que el 84% no ha requerido ningln tipo de soporte
respiratorio y, solo, el 2.7% (7) requirieron ventilacién mecanica. La mortalidad en esta cohorte es del 1.2%
asociada al covid-19 (n=3) y 1.2% por otras causas no especificadas (n=3), todos ellos en paises en vias de
desarrollo. El registro no permite identificar el estadio de la enfermedad oncoldgica ni la fase de tratamiento
en que se encontraban. En la cohorte de pacientes con estas mismas caracteristicas, procedentes de paises
europeosy EEUU (n=44) el 97% no requiere ningln tipo de soporte respiratorio y los pocos que requirieron
oxigenoterapia (en canulas nasales) resolvieron la infeccion satisfactoriamente.

La consecuencia mas importante, fuera de los aislados casos graves o criticos, fue el retraso o
modificacion del tratamiento quimioterapico a consecuencia de la infeccidn. Frente a ello cabe destacar
que cada vez es mayor la evidencia a favor de no suspender o retrasar tratamientos en pacientes
asintomaticos, aunque, al inicio de la pandemia y en funcién del tratamiento a recibir, es frecuente que se
espere unos dias a confirmar la evolucién indolente de la infeccion.



Recomendaciones respecto a la escolarizacionde otros grupos/entidades:

Son muchos los organismos internacionales y guias de grupos cooperativos y hospitales de referencia
que, en condiciones habituales, recomiendan que los pacientes con cancer mantengan la escolarizacion en
la medida de lo posible y, en caso de precisar suspenderla por la intensidad del tratamiento, que la reinicien
tan pronto se pueda. Estas recomendaciones hacen referencia a los beneficios que la escolarizacién aporta
al desarrollo, no solo académico, sino social y emocional de los nifios y adolescentes, frente a las
consecuencias negativas que el aislamiento produce en estos pacientes, incluida una peor tolerancia del
tratamiento con mayor vivencia de los efectos secundarios. Sin embargo, son pocas las referencias
explicitas sobre los casos en los que se debe suspender transitoriamente la escolarizacion y en cudles se
mantiene durante el tratamiento, ni tampoco sobre cuando indicar la reincorporacion.

Con respecto a la situacion actual de pandemia hay muy poca referencia especifica a la
escolarizacion, y cuando se menciona solo se hace referencia a la valoracion del riesgo individual de cada
pacientey a la poca evidencia de que la infeccidn curse de forma mas grave en estos pacientes que en resto
de poblacion pediatrica, por lo que existe ambigiliedad sobre la indicacion de un cambio en las
recomendaciones habituales. La Unica guia publicada hasta el momento que explicita casos e indicaciones
es la de Reino Unido®, que es también la mas recientemente actualizada (14/10/20) y se revisa
periddicamente. En ella no solo se distinguen pacientes de muy alto riesgo, que no acudiran a sucentro
educativo, de otro gran grupo de pacientes en tratamiento pero que podrian mantener la actividad
académica presencial, sino que ademas refiere como los hermanos de los pacientes, independientemente
de laintensidad de tratamiento, pueden mantener su escolarizacion, y como los pacientes, aun de altisimo
riesgo y que no acuden a su centro educativo, si podrian salir a la calle siempre que eviten aglomeraciones
y lleven mascarilla.

RECOMENDACIONES POR PARTE DEL GRUPO DE LA SEHOP:

Como marco, la evidencia que tenemos hasta el momento indica que:
e Los pacientes pediatricos cursan de manera menos sintomatica y mas leve.

e El contagio entre nifios es menor que de un adulto a un nifio, por lo que el mayor riesgo de contagio
proviene de adultos convivientes, siendo el centro escolar un lugar de baja transmision de la infeccion®.

e Elusode mascarilla en espacios cerrados se ha demostrado como eficaz para disminuir la transmision.
e Lainfeccidn en pacientes oncoldgicos pediatricos no se estd comportando de manera mas severa.

e Elusogeneralizado de mascarillasy la mejor higiene de manos, nos solo hace menos posible la infeccidon
por COVID-19, sino también por otros virus circulantes.

Con todo ello no parece indicado realizar grandes cambios en la practica habitual respecto a la
escolarizacion de pacientes en o tras el tratamiento oncoldgico. Sin embargo, la decision de escolarizar o
no un paciente es siempre dificil de estandarizar y corresponde al oncélogo o hematélogo de
referencia ponderar beneficios y riesgos en cada caso, aportar informacion actualizada y veraz a los
pacientes y familias, y recomendar asi si es adecuado o no acudir alcentro educativo.

A continuacion, se detallan algunas situaciones especificas y posibles recomendaciones:



Pacientes en tratamiento oncoldgico:

Tratamiento activo de alta intensidad, con expectativa de inmunosupresion severa, habitualmente no
acuden asu centro educativo. P.ej. LLA en las primeras fases, LMA, LNH, Ewing, neuroblastoma, tumores
cerebrales embrionarios,...

Leucemia linfoblastica aguda en mantenimiento:

o Pacientes en tratamiento con PEG-asparraginasa cada 15 dias: Para mantener la intensidad de
tratamiento y evitar retrasos en la administracion de la PEG-asparraginasa, ademas de por la
habitual inestabilidad de los recuentos hematoldgicos durante esta fase, seria recomendable
esperar a reiniciar la escolarizacion a la finalizacion del tratamiento con PEG-asparraginasa.

o Pacientes > 6 aflos una vez finalizada la PEG-asparraginasa y una vez mantengan recuentos
hematoldgicos estables y adecuados podrian reiniciar su actividad académica, en ausencia de otros
factores de riesgo.

o Pacientes <6 anos: A la hora de ponderar su vuelta al centro educativose debe tener en cuenta que
en los nifios de estas edades no esta generalizado el uso de mascarillas. Se puede favorecer que se
relacionen con sus iguales en ambientes abiertos y usando mascarilla, a ser posible FPP2 y, segin
cada caso, escolarizar con la indicacion de llevar la mascarilla en el aula.

o Pacientes con sindrome de Down o con otras patologias de base de riesgo podrian beneficiarse de
esperar a la finalizacidn del tratamiento para reiniciar escolarizacion.

Pacientes en tratamiento activo de menor intensidad: podrian volver a su centro educativo,
especialmente los mayores de 6 afios y en ausencia de otros factores de riesgo, seria el caso de:

o Tratamientos de media-baja intensidad, es decir sin expectativa de aplasia y que mantengan
recuentos de neutréfilos > 800/mm? y linfocitos > 300/mm? (Ej. gliomas de bajo grado, tumor de
Wilms, mantenimientos de sarcomas, tratamientos para pacientes en recaida con baja expectativa
de aplasia profunda,...)

o Terapias dirigidas como anticuerpos monoclonales, inhibidores, etc.

Casos especificos:

Pacientes con enfermedad activa pulmonar o mediastinica o con antecedente de cirugia o radioterapia
toracica pueden tener un mayor riesgo de desarrollar sintomas mas graves en el caso de presentar
clinica. Por ello en estos pacientes se recomienda:

o Evitar la escolarizacion de aquellos pacientes con enfermedad activa en pulmoén o pleura. Los
pacientes en situacidn de recaida (tumores sélidos) y con pocas posibilidades de curacién a largo
plazo, pero asintomaticos, deben ser valorados individualmente.

o Evitar la escolarizacion de pacientes intervenidos o irradiados a nivel toracico unos tres meses tras
la mismay siempre que no haya evidencia de neumopatia secundaria.

o Valoracién por Neumologia y decision conjunta en aquellos pacientes con toxicidad pulmonar
secundaria al tratamiento.

Pacientes de reciente diagndstico, en o pendientes de radioterapia o de algln tipo de intervencion:
valorar el riesgo que pueda suponer el contagio para la continuidad del tratamiento programado.
Cuando el retraso en la intervencion o continuidad del tratamiento suponga un riesgo para la eficacia
de este se recomienda retrasar la asistencia al centro educativo hasta control de la enfermedad en
nuevos diagnosticos o la realizacidn de la cirugia o la radioterapia.



e Edad <6 afios: El uso generalizado de mascarillas por encima de los 6 afios aumenta la seguridad en las
aulas. Ademas, es esperable que los pacientes mayores de 6 afios, mas conscientes, vivan mejor las
medidas de higiene y distancia social. En los menores de 6 afios la valoracion de su asistencia al colegio
durante el tratamiento se realizara teniendo en cuenta si el paciente acudiria con mascarilla, los
espacios del centro, las ratios de alumnos, la situacion epidemioldgica local, la opinidn de los padres,
etc.

Pacientes < 6 meses de fin de tratamiento (que no estén acudiendo ya al centro educativo):

e Pacientes en quimioterapia de alta intensidad: esperar a la recuperacién inmunitaria, que
habitualmente ocurrird entre el mesy los tres meses tras la finalizacion del tratamiento. La recuperacion
inmunitaria minima que permitiria a los pacientes en tratamiento o tras el mismo la escolarizacion
presencial serian neutrdfilos > 800/mm?y linfocitos > 300/mm?.

e Pacientes post auto-TPH: esperar a reiniciar la escolarizacidon unos tres meses después del TPH. Su
reincorporacion antes de los 6 meses se valorara segln la recuperacion inmunitaria, edad, otros
factores de riesgo, el contexto social y epidemioldgico, etc.

e Pacientes tras alo-TPH esperaran al menos seis meses tras el TPH y a la retirada de lainmunosupresion.

e Pacientes que han recibido rituximab esperarian a la recuperacion de linfocitos B, que puede ocurrir
incluso después de seis meses después del tratamiento. Los pacientes tratados con CAR-T-19 con
aplasia persistente de linfocitos B seran valorados de forma individual por el equipo tratante.

Pacientes > 6 meses tras fin de tratamiento:

e Pacientes sometidos a alo-TPH en tratamiento inmunosupresor activo o sin recuperacién inmunitaria
es preferible que no acudan a su centro educativo.

e Pacientes con cardiotoxicidad o toxicidad pulmonar seran valorados de forma individual y de junto con
los especialistas implicados segln la severidad de las secuelas.

e Resto de pacientes podran acudir a su centro educativo siguiendo las recomendaciones generales.

Otras indicaciones:

En los pacientes que se considere que pueden acudir a sucentro educativo se recomienda, en la
medida de lo posible, mascarilla FPP2 y extremar las recomendaciones habituales de higiene de manos,
aislamiento en caso de contacto, distancia de seguridad, consultar en caso de sintomas, etc.

A los pacientes que no puedan acudir a su centro educativo con normalidad se les debe asegurar una
adecuada atencién mediante la escolarizacion domiciliaria, asi como incentivar la participacion telematica
en clase con susiguales, aprovechando las nuevas tecnologias y de forma presencial, cuando se pueda, con
preferencia por lugares abiertos. Ademas, cabe recordar, que no existe evidencia que justifique que estos
pacientes, de mas riesgo, deban guardar aislamiento domiciliario ya que la transmisién en espacios abiertos
y no masificados es anecddtica.

NOTA: Estas recomendaciones estan basadas en la opinion de expertos y en la revision de la evidencia
disponible hasta el momento en que se realiza, informacion que es limitada. Las recomendaciones podrian
cambiar en el futuro y se iran actualizando segin se disponga de mdas datos.
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Recomendaciones de la Sociedad Espafiola de Infectologia Pediatrica
especificas de aislamiento en enfermos cronicos, con respecto a la futura
entrada de los nifos en las escuelas infantiles no se disponga de una vacuna
frente al SARS-CoV-2

En la actualidad, no existen datos suficientes que sugieran que la COVID-19 sea mas grave en pacientes
inmunodeprimidos. Ante la falta de evidencia cientifica disponible, la SEIP sugiere que en estos pacientes
se mantengan las mismas recomendaciones de proteccion que en la poblacidn general. Por supuesto, sera
importante mantener las vacunaciones al dia, teniendo en cuenta las caracteristicas peculiares de
inmunizacion segun el tipo de inmunosupresion. En caso de aparicion de sintomas compatibles con
infeccion por SARS-CoV-2, se recomienda un contacto inmediato con la unidad de referencia de
enfermedades infecciosas e inmunodeficiencias.
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Medidas para la incorporacion del nifio con inmunodeficiencia a la escuela

Dada la escasa evidencia cientifica actual al respecto, el presente documento se basa en una opinion de
expertos y deberd ser actualizado conforme avance el conocimiento sobre COVID-19 en general y en
poblacion inmunodeficiente.

Los errores innatos de inmunidad, conocidos como inmunodeficiencias primarias o IDP, son mas de 400
enfermedades con diferente afectacion de los componentes del sistema inmunoldgico. Los datos
publicados a fecha de mayo 2020 indican que los pacientes diagnosticados con algun IDP tienen un riesgo
similar al resto de la poblacion de infectarse y de manifestar la enfermedad causada por coronavirus SARS-
CoV-2. No obstante, el riesgo de padecer una forma grave de enfermedad puede ser variable dependiendo
del tipo de IDP y debemos mantener una actitud prudente.

Sabemos que los IDP son un grupo de riesgo para las infecciones por cualquier microorganismo, pero en
funcidn del tipo de defecto inmunoldgico podemos dividir los IDP en tres grupos de susceptibilidad a las
infecciones virales: bajo riesgo, moderadamente vulnerables y extremadamente vulnerables.

Los pacientes con inmunodeficiencia combinada grave son los mas vulnerables, asi como los trastornos
asociados con hemofagocitosis linfohistocitaria. Otras formas de inmunodeficiencia combinada también
son vulnerables, asi como las formas de IDP tributarias de trasplante, tanto antes como después del
trasplante de progenitores hematopoyéticos (si hace menos de 1 afio del trasplante, estan en tratamiento
con inmunosupresores y/o de reemplazo con inmunoglobulina, tienen enfermedad pulmonar significativa
o enfermedad injerto contra huésped crdnica). En estos casos de mayor vulnerabilidad, las medidas para
evitar el contagio deben ser mas extremas.

En general consideraremos pacientes con riesgo moderado principalmente la inmunodeficiencia comun
variable, la agammaglobulinemia congénita y la enfermedad granulomatosa crénica. Probablemente
quedaran incluidas en este grupo moderado los defectos del complemento, de la inmunidad innata y las
enfermedades autoinflamatorias, si bien no hay evidencia en este grupo.



Los pacientes con deficiencia selectiva de IgA y defectos especificos de anticuerpos sin enfermedad
pulmonar se consideran de bajo riesgo. Finalmente, algunas IDP como el angioedema hereditario se
consideran inmunocompetentes y no tienen un riesgo mayor que la poblacion general.

Debemos tener en cuenta que la inmunoglobulina policlonal humana que actualmente se utiliza no
proporciona proteccion especifica contra el SARS-CoV2, ya que contiene anticuerpos del plasma de
donantes recogidos mucho antes de la aparicion de la pandemia. Puede ofrecer cierto grado de proteccion
cruzada por la presencia de anticuerpos frente a coronavirus estacionales circulantes anteriores. Ademas,
actualmente el tratamiento especifico frente al virus y a su reaccién inflamatoria alin no estan bien
definidos. Por ello, la prevencion de la infeccion es la medida mas importante para recomendar a la
poblacion general y a los pacientes con IDP en particular.

A continuacion, se desglosan el conjunto de medidas que consideramos mas importantes en pacientes con
IDP:

e Deben consultar con su médico de referencia ante cualquier duda.

e Cualquier medida o recomendacion puede cambiar segln la evolucion epidemioldgica del SARS-
CoV-2 en su comunidad.

e No suspender ningun tratamiento sin consultar a su médico.

e La administracion de inmunoglobulinas no debe suspenderse. Se puede considerar cambiar la
forma de administracion hacia subcutanea domiciliaria, si su médico de referencia lo recomienda.

e Engeneral se recomienda recibir la vacuna antigripal.

e Mantener las medidas de higiene y prevencion de contagio recomendadas por el Ministerio, muy
especialmente en los pacientes con enfermedades con mayor riesgo y extendido a todas las
personas que viven con ellos o cuidan de ellos.

e Mantener las medidas de higiene recomendadas por la AEP para la vuelta a la escuela de la
poblacion general, con especial atencion al lavado frecuente de manos. En ciertas formas de IDP, el
médico responsable puede recomendar que estos nifios no se incorporen a la escuela y realicen
clases telematicas hasta que mejore el estado de la epidemia o su situacion clinica.

En general podemos distinguir 3 grupos de riesgo y asociamos unas recomendaciones generales que debera
valorar su médico de referencia:

Grupo 1. Riesgo elevado:
Incluye:

e Inmunodeficiencias combinadas de células Ty B
e Linfopenia CD4 <200 x 106/l en el contexto de cualquier IDP
e Trastornos asociados con hemofagocitosis linfohistocitaria
e Trasplante de células madre hematopoyéticas en pacientes con IDP que presenten:
o Menosde 1 afio del trasplante.
o Entratamiento con inmunosupresores.
o Entratamiento de reemplazo con inmunoglobulina.
o Enfermedad pulmonar significativa.



o Con enfermedad injerto contra huésped crénica.

Cualquier IDP que requiere profilaxis antibidtica o inmunoglobulina y ademas cumpla uno de los
siguientes apartados:

o Mas de 5 mg prednisolona al dia (o equivalente) durante mas de 4 semanas.

o Tratamiento inmunosupresor como: azatioprina, leflunomida, metotrexato, micofenolato
(micofenolato mofetilo o acido micofenono), ciclosporina, ciclofosfamida, tacrolimus o
sirolimus. No incluye: hidroxicloroquina o Sullphasalazine (ya sea solo o en combinacién).

o Tratamientos bioldgicos como: medicamentos anti-TNF (etanercept, adalimumab, infliximab,
golimumab, certolizumab y biosimilares), rituximab en los Gltimos 12 meses, tocilizumab,
abatacept, belimumab, anakinra, seukinumab, ixekizumab, ustekinumab, sarilumumab,
canakinumab, inhibidores de JAK (baracitinib, tofacitinib).

o Comorbilidades previas: enfermedad pulmonar (bronquiectasias, neumonia intersticial
linfoide...), cardiopatia, HTA, insuficiencia renal, diabetes mellitus, enfermedad hepatica

crénica.

Recomendacion:

Se recomienda que estos nifios no se incorporen a la escuelay realicen clases telematicas hasta que
mejore el estado de la epidemia o su situacion clinica.

Ante cualquier duda debe consultar con su especialista y adoptar las medidas que se consideren
necesarias.

Grupo 2. Riesgo moderado:

Incluiremos, en lineas generales:

Inmunodeficiencia comun variable.

Agammaglobulinemia congénita.

Enfermedad granulomatosa crénica.

Defectos del sistema del complemento (excepto defectos MBL).

Otras IDP que utilicen inmunoglobulina o profilaxis antibidtica que no cumplan los criterios del
grupo 1 (que no tengan tratamiento bioldgico o inmunosupresor asociado y no presenten
comorbilidades).

Recomendacidn:

La incorporacion a la escuela debe realizarse asegurando las medidas de higiene general que se
aplicaran a toda la poblacion: distancia de seguridad mas de 2 metros, higiene de manos y
precaucion con los objetos y la limpieza de las aulas. Ver nota AEP (4).

Se recomienda que dispongan de solucion hidroalcohélica propia y se instruya al nifio y a los
profesores sobre su utilizacion.

Se recomienda el uso de mascarilla para proteccién individual minimo FFP2, para su uso en los
desplazamientos dentro de la escuela (al cambiar de aula, a la entrada/salida) y siempre que no se
pueda asegurar la distancia de seguridad o se encuentre es espacios cerrados sin ventilacion.



Grupo 3. Riesgo similar al de la poblacion general:
Ejemplos:

e Defectos en la produccion de anticuerpos sin afectacion pulmonary sin tratamiento de soporte con
inmunoglobulina o antibidticos profilacticos.

e Deficiencia selectiva de IgA.

e Angioedema hereditario.

e Defectos MBL.

Recomendacion:

e Seguir las mismas recomendaciones que el resto de la poblacion pediatrica. Ver nota AEP
bibliografia.

Grupo de Trabajo Inmunologia Clinica SEICAP.



Recomendaciones para la incorporacion del nifio y adolescente con asma a la
actividad escolar

Dado el limitado conocimiento cientifico en el momento actual, el presente documento se basa en una
opinion de expertos y podra ser actualizado conforme se disponga de mas informacion sobre la enfermedad
COVID-19 tanto en la poblacion general como en la poblacion pediatrica con asma.

El asma afecta a casi uno de cada diez nifios en la edad escolar, lo que la sitia como una de las
enfermedades crénicas mas frecuentes en la infancia.

El asma es una enfermedad cuyos signos son la manifestacion de una obstruccion variable de la via aérea
inferior (bronquios). En muchos momentos los sintomas seran muy leves o estaran ausentes durante los
periodos de estabilidad de la enfermedad, pero en otros aparecen los signos mas o menos floridos del asma
(crisis asmatica).

Puesto que los virus respiratorios son el desencadenante mas frecuente de las crisis asmaticas en nifios y
adolescentes, seria logico pensar que el virus SARS-CoV-2 es también una causa potencial de exacerbacion.
Sin embargo, no parece que este virus afecte de manera significativa a los pacientes asmaticos, por lo que
no son considerados como grupo de riesgo en la actual pandemia.

Ante la llegada del curso escolar, durante cuyo inicio suelen aumentar las crisis de asma, es logica la
preocupacion de los padres de los nifios y adolescentes asmaticos por la incorporacion de sus hijos a la
actividad escolar. Para aliviar esa inquietud, se ofrecen unas recomendaciones basadas en el conocimiento
cientifico actual.

o Es especialmente importante administrar adecuadamente el tratamiento de mantenimiento
indicado para el asma. El tratamiento antiinflamatorio o de mantenimiento del asma no se ha
demostrado que tenga ningln efecto negativo sobre la infeccion por SARS-CoV-2.

e Usar el inhalador de forma correcta con una camara espaciadora o dispositivo de inhalacion de
polvo seco. En caso de acudir al Servicio de Urgencias, es conveniente llevar su propia camara
espaciadora.

e Tratar los sintomas de asma de la manera habitual y consultar con su pediatra de atencién primaria
o su pediatra alergélogo en caso de que los sintomas no mejoren o sean atipicos.

e Evitar factores desencadenantes (alergias del paciente y tabaco).

e Extremar las medidas de higiene y evitar el contacto con personas enfermas.

e Serecomienda la vacunacion antigripal en todos los pacientes asmaticos.

Al igual que cualquier otra persona, el nifio/adolescente asmatico debe seguir las recomendaciones
generales para evitar contagiarse con el nuevo coronavirus. Es importante evitar el contacto fisico entre
personas fuera del nucleo familiar, usar la mascarilla tal y como recomiendan las autoridades sanitarias y
mantener la distancia de seguridad, al salir a la calle, de al menos 2 metros.

En general, se recomienda que los nifios/adolescentes asmaticos acudan al centro educativo siguiendo las
recomendaciones anteriormente descritas y siguiendo las directrices de las autoridades pertinentes.



En aquellos pacientes con asma mal controlado u otras circunstancias especiales se individualizara el caso
y la asistencia al centro escolar se podra valorar con el pediatra alergdlogo. Consulte sus dudas con su
pediatra.

Los diferentes escenarios evolutivos que se vayan dibujando puede que hagan necesario replantear la
situacion y cambiar de estrategia, si fuera necesario.

No es facil, pero debemos estar preparados para adaptarnos a la evolucion posiblemente cambiante y ser
capaces de soportar la incertidumbre de la vuelta al cole y de la pandemia en todas sus vertientes.

Grupo de Trabajo de Alergia Respiratoria y Asma.
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Recomendaciones de la Sociedad Espafiola de Nefrologia Pediatrica para la
atencion de los pacientes pediatricos con enfermedades renales durante la
pandemia COVID-19

ESCOLARIZACION:

Desde el punto de vista de la ASOCIACION ESPANOLA DE NEFROLOGIA PEDIATRICA (AENP) en general, en
la mayoria de patologias renales pediatricas no existe un riesgo aumentado de infeccion por el Coronavirus
SARS-CoV-2 (COVID-19) respecto a otras infecciones epidémicas ya conocidas, siempre y cuando se cumplan
las medidas de higiene de manos, uso de mascarillay distancia de seguridad recomendadas para el resto de
los nifios.

Aun asi, queremos puntualizar varias situaciones redactando este documento en el momento de la
apertura de todos los centros educativos, como guia para los pediatras que atienden a nifios con
enfermedades renales.

El acceso a la educacion, en todas las edades, pero especialmente en la infancia y adolescencia es un
derecho fundamental garantizado por las autoridades competentes, que ademas velan para que haya
igualdad de oportunidades para todos los nifios, independientemente de su situacién clinica o de su
vulnerabilidad. Utilizando las medidas higiénicas y de distanciamiento fisico indicadas por las autoridades
sanitarias, es poco probable que los centros educativos constituyan un foco importante de transmision de
la enfermedad, y actualmente suponen un riesgo similar a otros centros laborales o de recreo, con similar
densidad de poblacion.

Se revisan y actualizan las recomendaciones propuestas por la Asociacion espafiola de Nefrologia
pediatrica en mayo 2020, a peticion de la Asociacion Espafiola de Pediatria, cuando los centros educativos
estaban alin cerrados y cuando se planteaba la apertura escalonada de los mismos.

A lo largo de los ultimos meses, gracias a los datos recogidos en Paises de nuestro entorno que han
mantenido abiertas las escuelas, se han ido adquiriendo conocimientos epidemioldgicos acerca de la



difusion del SARS-CoV-2 en los centros educativos. Asi mismo, actualmente disponemos de unos
conocimientos algo mas precisos sobre como la infeccion por SARS-CoV-2 afecta a la poblacion pediatrica

Ha habido muy pocos nifios con enfermedades renales que toman medicacidon que afecta su sistema
inmunoldgico que han tenido COVID-19. Desde que empezé la pandemia se les ha pedido a todos los
nefrélogos pediatricos del mundo detalle de sus casos y se han encontrado unos 100 casos y la mayoria han
sido leves

RECOMENDACIONES:

Con estas premisas y con mucha prudencia, se proponen las siguientes recomendaciones,
comprometiéndonos a revisarlas segun aparezcan nuevas evidencias

- 1-Se aconseja la escolarizacion con las medidas estrictas de seguridad , que incluyen la
utilizacion de mascarilla FPP2 en:

Enfermedades renales con tratamiento inmunosupresor de mantenimiento en
situacion estable (trasplantes renales, glomerulopatiias, lupus, vasculitis, sindrome nefrético)
- 2 - Consideramos de “Alto riesgo de infeccion” (No sélo de COVID 19)
a- Si el nifio ha recibido un trasplante de rifion en los ultimos 3 meses
b- Hasta 6 semanas después de recibir altas dosis de inmunosupresién
- Corticoides a partir de 20mg/dia
- Rituximab, ciclofosfamida Iv u otros inmunosupresores a altas dosis
¢- Si el paciente esta esperando por un trasplante renal
- Trasplante renal de vivo programado. Se recomienda el aislamiento durante los 14 dias
previos al trasplante (donante y receptor).

- Trasplante renal de donante cadaver. Las recomendaciones hechas para su patologia
excepto que el equipo médico considere una situacion especial

En cualquier caso:

EL EQUIPO MEDICO RESPONSABLE DEL PACIENTE SERA EL QUE ACONSEJE Y RECOMIENDE AL
PACIENTE
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Recomendaciones de la Sociedad de Neumologia Pediatrica acerca de las
medidas especificas de reincorporacion a la escuela de los nifios con patologia
respiratoria

PREMISAS:

A lo largo de los ultimos meses, gracias a los datos recogidos en Paises de nuestro entorno que han
mantenido abiertas las escuelas, se han ido adquiriendo conocimientos epidemioldgicos acerca de la
difusion del SARS-CoV-2 en los centros educativos.

Asi mismo, actualmente disponemos de unos conocimientos algo mas precisos sobre como la infeccion
por SARS-CoV-2 afecta a la poblacidn pediatrica y en particular de las manifestaciones respiratorias.
Teniendo en cuenta estas dos premisas se redacta este documento, en el momento de la apertura de
todos los centros educativos, como guia para los pediatras que atienden a nifios con enfermedades
pulmonares. Se revisan y actualizan las recomendaciones propuestas por la Sociedad Espafiola de
Neumologia Pediatrica en mayo 2020, a peticion de la Asociacion Espaiiola de Pediatria, cuando los
centros educativos estaban auln cerrados y cuando se planteaba la apertura escalonada de los mismos.
En general, los nifios tienen mas infecciones asintomaticas o acompafiadas de sintomas leves, respecto a
los adultos, facilitando que la infeccion pueda pasar desapercibida. Cuando son sintomaticos, los nifios
pueden transmitir el virus de manera similar a los adultos, pero no estd claro cual es el potencial
infeccioso de los nifios asintomaticos. Parece que la seroprevalencia frente a SARS-CoV-2 en nifios es
ligeramente inferior a la seroprevalencia en los adultos y, en cuanto a la proteccidon que la presencia de
anticuerpos frente a SARS-CoV-2 pueda ofrecer frente a una re-infeccidn, ain no hay datos concluyentes.
Sin embargo, en algunos casos se pueden producir infecciones graves, a las cuales los nifios con algunas
patologias respiratorias cronicas podrian ser mas susceptibles.

El acceso a la educacion, en todas las edades, pero especialmente en la infancia y adolescencia es un
derecho fundamental garantizado por las autoridades competentes, que ademas velan para que haya
igualdad de oportunidades para todos los nifios, independientemente de su situacion clinica o de su
vulnerabilidad. Utilizando las medidas higiénicas y de distanciamiento fisico indicadas por las
autoridades sanitarias, es poco probable que los centros educativos constituyan un foco importante de



transmision de la enfermedad, y actualmente suponen un riesgo similar a otros centros laborales o de
recreo, con similar densidad de poblacién.

RECOMENDACIONES:

Con estas premisas y con mucha prudencia, se proponen las siguientes recomendaciones,
comprometiéndonos a revisarlas seglin aparezcan nuevas evidencias. La mayoria de los nifios con
enfermedades respiratorias cronicas leve-moderada deben acudir a la escuela y seguir de forma estricta
las medidas preventivas dictadas por las autoridades sanitarias, incluyendo la utilizacién de mascarilla,
lavado de manos y distancia social. En algunos casos puede ser aconsejable, por indicacion del pediatra
o neumdlogo pediatrico, la utilizacion de la mascarilla en nifios con una edad inferior a la recomendadas
para la poblacion general por las autoridades sanitarias, y también la utilizacion de una mascarilla FFP2
en lugar de una mascarilla higiénica o quirurgica.

En algunos nifios con enfermedades respiratorias graves puede desaconsejarse la asistencia al colegio por
el riesgo que supone estar expuesto a infecciones viricas. Este podria ser el caso de algunos prematuros
con displasia broncopulmonar durante los 2 primeros afios de vida, o de nifios con patologia
neuromuscular grave dependientes de ventilacion mecanica. El criterio para establecer esta
recomendacion debe ser el mismo que se seguia en afios anteriores ya que los virus respiratorios
comunitarios que circulan cada afio (virus respiratorio sincitial, adenovirus, virus de la gripe,
metapneumovirus, etc.), pueden producir, en estos nifios, una afectacion mas grave que el SARS-CoV-2.

Se consideran de mayor riesgo y por ello precisan una decision individualizada todos los pacientes que
presentan:
v una funcién pulmonar reducida evaluada como cualquiera de los siguientes: FEV1<40%
del tedrico, FCV <40% del tedrico, DLCO <60%;
v los pacientes que precisan oxigeno de forma continua o intermitente, todos los dias;
v los pacientes que precisan ventilacion mecanica invasiva o no invasiva, durante todo el dia
o parte del mismo (excluyendo trastorno respiratorio en suefio en nifios por lo demas sanos)
v los pacientes pediatricos traqueotomizados y/o con enfermedades graves de la via aérea
(malacias y estenosis);
v los pacientes en espera de trasplante de pulmén o trasplantados.

En el caso de que sea imposible garantizar todas las medidas preventivas, debido a las caracteristicas de
vulnerabilidad de estos pacientes, se podria, como alternativa y en condicion de igualdad de
oportunidades, facilitar el acceso a la educacidn por via telematica o la escolarizaciéon domiciliaria, de
acuerdo con los padres o tutores de los nifios.

1.  COVID-19 in children and the role of school settings in COVID-19 transmission, 6 August 2020. Stockholm: ECDC; 2020. © European Centre
for Disease Prevention and Control, Stockholm, 2020
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Recomendaciones de la Sociedad Espaiiola de Neurologia Pediatrica

Se emite el presente documento con fecha de 14 de septiembre de 2020 y como guia a neuropediatras /
pediatras ante el inicio del curso escolar 2020/2021

La Educacién en la Infancia y Adolescencia es un derecho fundamental que debe estar garantizado por las
autoridades competentes de cada Estado, debiendo existir un acceso universal y una igualdad de
oportunidades para todos los nifios y adolescentes independientemente de la situacion clinica de cada uno
de ellos. Desde SENEP hacemos un llamamiento a todas las instituciones a intensificar los esfuerzos para
facilitar el acceso a la educacion, con especial énfasis en aquella poblacidn de nifios con enfermedades
neurolégicas mas vulnerables por su condicidn clinica.

Por lo conocido hasta ahora, salvo excepciones, la infeccidon por coronavirus en la poblacidn pediatrica no
produce sintomas o estos son leves, existiendo poca evidencia de una mayor gravedad en nifios con
patologias cronicas, incluidas las neurologicas. Por otro lado, tampoco existen datos sobre cudl ha sido el
grado de exposicion al SARS-Cov-2 en las fases precedentes de la actual pandemia, por lo que las actuales
recomendaciones deben revisarse de forma continuada una vez que los nifios con enfermedad crénica se
hayan reincorporado a la escuela.

Aun conociendo la relativa benignidad de la infeccion por SARS-Cov-2 en nifios y que los brotes de punto
de partida pediatrico son raros o inexistentes, existe una duda razonable de que dos grupos de pacientes
neuroldgicos puedan desarrollar una forma mas grave de COVID-19:

e Grupo 1: aquellos que por su enfermedad de base o por el tratamiento que reciben, tienen mayor riesgo
tedrico de presentar sintomas mas graves:

o Enfermedades neuromusculares, especialmente aquellas con funcién pulmonar reducida o que
precisan soporte respiratorio.

o Enfermedades para las que se utilizan tratamientos inmunosupresores o bioldgicos: Distrofia
muscular de Duchenne, miastenia gravis, vasculitis, encefalitis de origen autoinmune, etc...

o Nifios con formas graves de paralisis cerebral infantil (tetraparesia espastica).



e Grupo 2: aquellos en los que la infeccion por COVID-19, como lo haria cualquier otro patégeno, puede
agravar su estado neuroldgico basal:

o Enfermedades mitocondriales, enfermedades metabdlicas u otras enfermedades crénicas que
pueden agravarse con infecciones.

Merece consideracion también un tercer grupo con un riesgo tedricamente mas elevado de transmitir la
enfermedad, aunque no de desarrollar sintomas mas graves:

e Grupo 3: nifios que por su condicidn o trastorno, en sus formas moderadas o graves, tienen menor
garantia de seguir recomendaciones de proteccion individual y colectiva:

o Pacientes con déficit cognitivo.
o Trastornos del espectro autista (TEA).
o Trastorno por déficit de atencion con/sin hiperactividad (TDAH).

RECOMENDACION:

Como norma general, y dado el mayor beneficio de la escolarizacion frente a potenciales riesgos, se
recomienda la asistencia presencial a los centros educativos a toda la poblacion de nifios con
enfermedades crénicas neurologicas.

En todos los pacientes con algun tipo de riesgo (Grupos 1-3) deben aplicarse de forma rigurosa las
medidas generales de higiene y distanciamiento/proteccion y asegurar el mantenimiento del
acompafiamiento necesario para la escolarizacion (monitor de apoyo). Se recomienda el uso diario de
mascarillas tipo ffp2 y el uso individual de gel hidroalcohélico. Si no fuera posible aplicar las referidas
medidas de proteccion, o existe alto riesgo de contagio, se debe considerar la educacidn en domicilio.

No obstante, dada la especial vulnerabilidad de algunos grupos muy concretos de pacientes se deberia
considerar, siempre de forma individualizada y consensuandolo con su médico y el centro educativo, la
escolarizacion domiciliaria o telematica en:

o Pacientes con necesidad de ventilacion mecanica invasiva o no invasiva durante todo el dia
o parte del mismo.

o Pacientes en tratamiento con corticoides de uso crénico (> 6 meses) con dosis de
prednisona superiores a 1 mg/kg/dia o equivalente.

o Pacientes con otros tratamientos inmunosupresores o bioldgicos, tras evaluacion
interdisciplinar del riesgo-beneficio con otros especialistas implicados (p. €j. inmunologia,
reumatologia).

Estas recomendaciones estan sujetas a modificaciones a medida que se vaya documentando el grado de
impacto de la infeccion por SARS-Cov-2 en nifios con patologia neuroldgica durante la actual fase de nueva
normalidad.
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Recomendaciones de PEDPAL para la reescolarizacion de pacientes con
patologia cronica y complejidad (PCC) con necesidades paliativas

Consideraciones previas:

La escuela presencial desempefia un papel clave de educacion y socializacion, sobre todo para los mas
pequefios. Privarlos de ella (en Espana hay actualmente 8.237.000 estudiantes de ensefanzas no
universitarias) les impide acceder a los beneficios esenciales de desarrollo, sociales y de educacion que
comporta la escolarizacion, lo que exacerba las desigualdades y las injusticias socioeconémicas. Hay un
acuerdo generalizado entre pediatras, psicdlogos, psiquiatras y docentes acerca de la importancia de la
educacion, no solo en condiciones habituales, sino también en situaciones excepcionales: contribuye a
reducir el estrés y el impacto emocional en la infancia.

Como recientemente ha afirmado UNICEF Espafia, “La Educacidn no puede parar durante una emergencia.
Ofrece proteccidn en casos de especial vulnerabilidad social y econdmica, y sirve de puente para salvar las
brechas sociales, econdmicas y educativas. En situaciones de emergencia los derechos no desaparecen, ni
se apartan, ni se posponen. Al contrario: es necesario hacer un esfuerzo adicional para garantizarlos. La
reapertura de los centros educativos es necesaria, pero debe hacerse con todas las garantias: para
garantizar el derecho a la Educacion debemos ser capaces de proteger el Derecho a la Salud”.

Hay paises que han abierto los centros escolares con éxito: Dinamarca, Finlandia, Alemania, Holanda,
Bélgica, Taiwan o Singapur. Pero también hay otros que han tenido que volver a cerrar las aulas, como
China, Israel o Corea del Sur. La diferencia entre ambos grupos parece ser tener o no el SARS-Cov2 bajo
control en la comunidad antes de reabrir las aulas.

Los efectos de la escolarizacion son especialmente apreciables en la poblacién infantojuvenil mas
vulnerable y en aquéllos con necesidades de educacidn especial, a los que se debiera dar prioridad en la
reapertura gradual. Los pacientes con patologia crénica y complejidad (PCC), y sus familias, tienen unas



peculiaridades que hacen que los beneficios de mantener una escolarizacion sean ain mayores que en la
poblacion sana. Ademas de las repercusiones positivas sobre su desarrollo psicomotor y proceso de
socializacion (algunos de ellos con necesidades de Atencién Temprana), tiene unos evidentes beneficios
emocionales y sociales. Ayuda a no estigmatizar ain mas su condicién de enfermos y situacion de
aislamiento social; a nivel familiar favorece la conciliacién entre sus vidas personales y laborales, y suponen
un “respiro” en su dedicacion a los cuidados diarios, disminuyendo el riesgo de claudicacién familiar.
Ademas, en los casos con necesidades de educacion especial reciben diversos cuidados (fisioterapia
motora, respiratoria o logopedia) que, de no recibirlos, supondria un riesgo elevado de tener
complicaciones en su estado de salud.

Datos estadisticos objetivos:

Para contextualizar el problema es importante contar con datos estadisticos. Segun los datos aportados en
el Informe n°® 33 del Instituto Carlos Ill (ENE-COVID-19) finalizado el 19/05/20, en 250.273 personas, se han
hospitalizado 92.000 (38%), un 4% del total en unidades de UCI, el 75% de los cuales han precisado VM (lo
que supone un 0,07% del total y un 2.3% de los ingresos). La mortalidad se ha estimado en este estudio en
un 8,4% (un 95% de los cuales tenian comorbilidades conocidas). En lo que se refiere especificamente a la
poblacién <15 afios han sido 1.409 casos (0,5% del total), habiendo ingresado un 26% de ellos (0.4% del
total), apreciandose mas riesgo para ello entre los menores de 1 afio. Un 1% lo hicieron en UCIP,
registrandose el fallecimiento en 3 casos (0,2%), lo que supone un 0.15% del total. En este mismo estudio
la seroprevalencia de 1gG, se ha establecido en 5,2% de la poblacién general, y en 3-4% de los <15 afios.

Entre los datos reportados a nivel mundial parece deducirse que la poblacién < 15 afios tiene igual o menor
capacidad de enfermar en relacién con los adultos; si lo hacen tienen menos probabilidades de padecer
una forma grave (solo un 2% la desarrollan); y parecen tener una menor capacidad de transmitir la
infeccion, especialmente si son <6-10 afios.

Individualizar la actitud:

Entre la poblacion adulta estan reconocidas ciertas enfermedades/estados de salud que suponen un riesgo
elevado de padecer formas clinicas graves de infeccion por SARS-Cov2: enfermedades pulmonares
crénicas, neuromusculares, cardiovasculares, estados de inmunodepresion (bien por su enfermedad de
base, o bien por los efectos secundarios de las terapias que reciben), enfermedad renal crdnica,
hepatopatias grave, obesidad, diabetes tipo Il, anemia falciforme. Esto se ha extrapolado a la poblacion
infantojuvenil, aunque no hay datos o estudios que asi lo confirmen. Por alguna razén, alin no aclarada,
podria ser que incluso con esas enfermedades de base, la afectacion clinica fuera mas leve que lo que ocurre
en adultos. De hecho, ya se han publicado algunos estudios (con pocos casos ciertamente) que reflejan que
no han apreciado repercusiones clinicas importantes en casos de leucemias o postrasplantados.

Todo ello nos lleva a nuestra conclusion principal. Al igual que hacemos en cualquier paciente con
necesidades paliativas hay que individualizar la actitud con cada niiio/nifia y familia, considerar que el
retorno a la escolarizacidn sea un elemento mas del Plan Individualizado de Actuacion (PIA). Y que, como
en otros aspectos, este PIA esté consensuado con los responsables legales del menory el propio menor, si
su capacidad de razonamiento lo permite.



No todos los PCC tiene el mismo riesgo con la vuelta a la escolarizacion, ni todas los pacientes y sus familias
estan dispuestos a asumir los mismos riesgos. Se trataria de balancear beneficios/riesgos en cada caso. La
toma de decisiones debiera ser compartida. Por la parte médica seria deseable que participara el
denominado “Médico Responsable”, que conoce de manera integral todas las circunstancias bioldgicas,
emocionales, socioldgicas y espirituales (que todos estos PCC debieran tener): segin su nivel de CP
precisados (niveles I-1I-Ill) seria su pediatra/médico de familia de atencién primaria, de atencion
especializada o de una unidad de CPP, respectivamente.

En la toma de decisiones describimos una serie de factores que siempre se debieran de tener en cuenta:

e Riesgo por su enfermedad de base y su estado evolutivo actual. Comorbilidades presentes.

e Situacion epidemioldgica actual en su lugar de residencia.

e Localizacién y caracteristicas de su centro escolar: no supone el mismo riesgo un centro en un
ndcleo urbano o en un nucleo rural; si el centro asiste a 500 alumnos o solo a 50; si dicho centro ha
acometido o no las medidas preventivas recomendadas internacionalmente respecto a las
instalaciones, y si el personal docente y auxiliar ha sido formado en el manejo de las
recomendaciones de reescolarizacion.

e Formade trasladarse hasta el centro: andando, en transporte de la familia, en transporte sanitario,
en transporte escolar o en transporte publico.

e Convivientes de riesgo elevado en su domicilio, bien por edad avanzada o por comorbilidades.

e Opinidn del paciente del paciente y su responsable legal respecto a la reescolarizacion.

Recomendaciones generales:

En principio serian las mismas establecidas para los “alumnos sanos” (ampliamente difundidas), con
algunas peculiaridades afiadidas en casos concretos.

1. Alumnos:

e Sitienen clinica infecciosa (como en cualquier otro proceso infeccioso) no deben acudir al centro,
y deben notificarlo precozmente para seguimiento. En estos casos se valorara la escolarizacion
domiciliaria, y, en su caso, lafisioterapia (FT) motora y/o respiratoria (con medidas protectoras para
el docente), y/o la escolarizacion online. Es recomendable que las familias sean conscientes de esta
posibilidad con el reinicio de la reescolarizacion, y tengan preparado un plan de actuacién por su
parte.

e Lavado de manos antes, durante y al acabar las clases.

e Uso de mascarilla en >6-10 afios, sin patologias de base o estado cognitivo que no lo
contraindiquen.

e Explicar alos alumnos qué ocurre, del porqué de las medidas “especiales”, hablar con ellos de sus
emociones, miedos, preocupaciones de una forma adaptada a su desarrollo psicomotor.

2. Personal docente, administrativo y auxiliar:



e Sitienen clinica infecciosa (como en cualquier otro proceso infeccioso) no deben acudir al centro,
y deben notificarlo precozmente, para su rastreo. Es recomendable que los centros escolares
tengan planes de como solventar estas ausencias.

e Uso de mascarillas en los espacios cerrados.

e Informaciény formacién previa en el manejo de la COVID-19.

e En el caso de realizar FT motora/respiratoria, utilizar las mismas medidas protectoras que se
recomiendan para su administracion tanto a nivel hospitalario, como domiciliario.

3. Medidas de proteccion en las instalaciones. Organizacion de la docencia:

e Desinfeccion frecuente de espacios y materiales.

e Ventilacion frecuente de los espacios cerrados: aulas, pasillos, servicios, comedores...

e Creacion de grupos estables de convivencia, para que no se interrelacionen con otros grupos en el
centro. Serian diferentes segln las edades. En guarderias/primaria: “grupos burbuja”, con un
maximo de 10 asistentes, para tener una trazabilidad de los posibles contagios, y su aislamiento
selectivo. En primaria a partir de los 10 afios y en secundaria: clases con un maximo de 15-20
alumnos, manteniendo una distancia interpersonal en el aula de 1-2 metros. Evitar el contacto fisico
innecesario.

e Sentarse siempre en la misma mesa.

e Eseldocente el que se mueve entre clases, y no los alumnos.

e Enlos mas mayores no compartir objetos escolares: cuadernos, boligrafos....

e Evitar zonas comunes (pasillos, comedores, WC, patios), o escalonar/controlar su uso.

e Comedores: segln el conocimiento actual, el SARS-Cov-2 no se transmite por los alimentos. Los
manipuladores de alimentos deben adoptar las medidas de higiene habituales. Los utensilios de
cocina y comida se deben desinfectar frecuentemente, no compartirlos y manipularlos lo menos
posible. Establecer horarios de comida escalonados para evitar aglomeraciones. Si no es posible
adoptar estas medidas, se recomienda acudir al centro con su comida desde casa y/o comer en su
mesa de clase.

e WC/bafios: lavado de manos después de su uso, desinfeccion frecuente de los espacios, separacion
de aseos/sanitarios; escalonar su uso.

e Entradas y salidas del centro escalonadas, para evitar aglomeraciones de alumnos y familiares,
estableciendo circuitos diferenciados de entrada y salida.

Para llevar a cabo todas estas recomendaciones seran necesarias implementar medidas extraordinarias,
tanto a nivel politico/legal, como de financiacion, para adaptarse a los recursos actuales.
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Recomendaciones de la Sociedad Espaiiola de Reumatologia Pediatrica acerca
de la reincorporacion a la escuela para los nifios con enfermedades reumaticas

Las siguientes recomendaciones estan basadas en el conocimiento (todavia limitado) acerca de la infeccion
por el virus Sars-Cov 2 y de cdmo esta infeccidn afecta a los nifios, de la enfermedad que provoca y de sus
repercusiones. Por este conocimiento limitado del tema, la base fundamental para elaborar estas medidas
la constituyen las recomendaciones de expertos en el manejo de nifios con enfermedades reumaticas y sus
complicaciones. Nos comprometemos a revisar estas propuestas en base a las nuevas evidencias que
puedan aparecer.

En lineas generales los puntos de partida para la reincorporacion a las escuelas seran la adaptacion de los
centros, en su estructura y organizacion de las clases, a la normativa basica de prevencion y
distanciamiento social, de acuerdo con las indicaciones de las autoridades competentes, y la formacion
constante tanto de profesores como de alumnos acerca de las medidas de prevencidon de la infeccidn. Ver
documento de la AEP.

1. Medidas generales:

e Lavarse las manos con frecuencia durante al menos 20 segundos y secarlas adecuadamente
después.

e Evitartocarse la cara.

e Se debe toser o estornudar sobre el codo o en un pafiuelo de papel que se desechara
posteriormente.

e Esobligatorio el uso de mascarillas en nifios mayores de 6 afios mientras se encuentren en espacios
cerrados o al aire libre, siempre que no se pueda guardar la distancia de seguridad de 2 metros. En
nifios con edades comprendidas entre 3-5 afios es recomendable. Las franjas horarias dependeran
de la normativa vigente.

e Es fundamental mantener la distancia social (lo ideal, 2 metros), especialmente con gente con
sintomas respiratorios.

e Seevitaran los saludos mediante el uso de las manos o los abrazos.



2. Medidas para nifios con enfermedades reumaticas:

e Las caracteristicas clinicas de COVID-19 entre los pacientes con enfermedades reumaticas son
variables y no hay evidencia de que sean sustancialmente diferentes a los pacientes sin dichas
enfermedades.

e Eneste momento,y en base a la evidencia cientifica disponible con baja incidenciay morbilidad en
los nifios, es recomendable que los nifios con enfermedades reumaticas que reciben tratamiento
continuten recibiendo dicha medicacion como lo hacian previamente.

e No existe evidencia para la suspension generalizada del tratamiento en pacientes con
enfermedades reumatoldgicas.

o Elcese abrupto del tratamiento de base puede comportar un riesgo de empeoramiento o brote de
la enfermedad reumatica.

¢ No se recomienda suspender ninguno de sus tratamientos, a menos que esta decision haya sido
consensuada con el equipo asistencial tras un analisis detallado de riesgos y beneficios.

e Elcese subito del tratamiento crénico con corticoides puede producir complicaciones muy graves,
incluso amenazantes para la vida. La reduccion de la dosis de corticoides o su suspension debe ser
siempre guiado por el equipo que le trata

3. Grupos de riesgo y medidas especificas:

En general, podemos distinguir 3 grupos de riesgo, en los cuales adjuntamos unas recomendaciones
generales:

Grupo de riesgo elevado:

e Pacientes que hayan recibido ciclofosfamida iv como tratamiento de induccién en enfermedades
sistémicas como Lupus Eritematoso Sistémico (LES), vasculitis, ... en los ultimos 6 meses.

e Pacientes que hayan recibido Rituximab iv como tratamiento de induccién en enfermedades
sistémicas en los 6 meses previos.

e Pacientes que hayan presentado debut o brote de enfermedades autoinmunes como LES,
Dermatomiositis Juvenil, Esclerosis Sistémica, Vasculitis, o enfermedades autoinflamatorias como
la artritis idiopatica juvenil de inicio sistémico, o sindrome de activacién macrofagica secundario a
alguna de estas enfermedades, que por este motivo estén en tratamiento con corticoides en dosis
superiores a 1 mg/kg/dia.

e Pacientes con enfermedades autoinflamatorias que asocian componente de inmunodeficiencia
que no se encuentren en remision y precisen, ademas de su tratamiento habitual, de tratamiento
con corticoides para su control ((APLAID, PLAID, SIFD,...).

e Pacientes complejos que precisen en su tratamiento de base (inmunosupresores y bioldgicos)
doble o triple terapia y no se encuentren estables y en remision.

La recomendacion en este grupo (que es minoritario) seria que estos nifios no se incorporen a la escuela'y
realicen clases telematicas hasta que mejore el estado de la epidemia o su situacion clinica.



Aun a riesgo de excedernos, hacemos esta recomendacion en base al riesgo que puede existir en este tipo
de pacientes para otras infecciones, desconociendo qué puede ocurrir en el caso de infeccion por Sars-cov
2. Esta decision deberia consensuarse con su equipo médico responsable e individualizarse.

Grupo de riesgo intermedio:

e Pacientes que hayan recibido ciclofosfamida i. v. como tratamiento de induccion en enfermedades
sistémicas como Lupus Eritematoso Sistémico (LES), vasculitis, ... en los ultimos 6-12 meses y no
hayan normalizado completamente las cifras de leucocitos (neutréfilos/linfocitos).

e Pacientes que hayan recibido rituximab i. v. como tratamiento de induccién en enfermedades
sistémicas en los 6-12 meses previos y que no hayan normalizado las cifras de linfocitos CD-19.

e Pacientes que hayan presentado debut o brote de enfermedades autoinmunes como LES,
dermatomiositis juvenil, esclerosis sistémica, vasculitis, o enfermedades autoinflamatorias como
la artritis idiopatica juvenil de inicio sistémico, o sindrome de activacién macrofagica secundario a
alguna de estas enfermedades, que por este motivo estén en tratamiento con corticoides en dosis
de 0,5 a 1 mg/kg/dia.

e Pacientes con enfermedades autoinflamatorias que asocian componente de inmunodeficiencia
que se encuentren en remision (con o sin tratamiento), sin precisar corticoides.

e Pacientes con artritis idiopatica juvenil y/o uveitis que, por motivo de un brote de la enfermedad,
precisen corticoides en las dosis referidas anteriormente ademas de tratamiento inmunosupresor
+ tratamiento bioldgico.

e Pacientes complejos que precisen en su tratamiento de base (inmunosupresores y bioldgicos)
doble o triple terapia, a pesar de encontrarse estables y en remision.

e Pacientes en tratamiento con farmacos inhibidores de la actividad de linfocitos T, como
ciclosporina o tacrolimus; farmacos que interactian con el ciclo de divisién celular, como
azatioprina o micofenolato; farmacos que acttan sobre las vias de control intracelular de la
inflamacion, como los inhibidores de JAK (tofacitinib, baricitinib, upadacitinib...).

Los pacientes en tratamiento con estos farmacos no deben suspenderlos de forma unilateral. Debe
valorarse la situacion clinica de forma individualizada con el equipo asistencial a fin de determinar la
necesidad de realizar algiin cambio terapéutico y la idoneidad de la asistencia a la escuela u otras
actividades sociales.

En esta valoracion individual deben tenerse en cuenta la existencia de otros factores de riesgo como haber
presentado en el pasado infecciones graves y/o frecuentes, o tener enfermedad pulmonar, cardiaca o renal.

Las recomendaciones en este grupo serian:

e Asegurar las medidas de distancia de seguridad, higiene de manos (instruyendo a todos los
alumnos) y limpieza general de las aulas.

e Serecomienda el uso de mascarilla para proteccion individual minimo FFP2.

e Serecomienda que se sitle a estos pacientes dentro del aula en las zonas mas ventiladas.



Grupo de riesgo bajo (similar a poblacion general):

e Pacientes con enfermedad reumatica en remisidn y sin tratamiento.
e Pacientes con enfermedad reumatica, ya sea AlJ con o sin uveitis, enfermedad autoinflamatoria o
enfermedad autoinmune o sistémica, que se encuentre en monoterapia con metotrexato o

tratamiento bioldgico, hidroxicloroquina o colchicina.

Las recomendaciones en este grupo serian las mismas que en el resto de poblacion pediatrica.
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