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La tuberculosis (TB) es una de las primeras
enfermedades descritas en los seres humanos
y tiene una antigiiedad cercana a los 20.000
afios. Sin embargo, solo han pasado seten-
ta y dos desde que Albert Schatz y Selman
Warksman descubrieron un pequefio hongo,
Streptomyces griseus, capaz de inhibir el
crecimiento de Mycobacterium tuberculosis
(MTB). A partir de dicho hongo, consiguieron
aislar el primer principio activo que demostrod
cierta utilidad para tratar la enfermedad. Lo
llamaron estreptomicina®.

La TB es actualmente la segunda causa de
mortalidad infecciosa en el mundo, después
del virus de la inmunodeficiencia humana
(VIH) y se considera que un tercio de la po-
blacion se encuentra infectada por MTB de
forma latente. Desafortunadamente, la TB pe-
diatrica no ha recibido una atencién propor-
cional a la magnitud del problema que repre-
senta, a pesar de ser una enfermedad curable.
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El principal motivo es su vinculacion con la
pobreza y con la infeccion por el VIH, refle-
jando las profundas desigualdades econémi-
cas y sociales entre paises®.

La importancia de la TB infantil en la epi-
demia global tiene atin mayores barreras en
su reconocimiento. Las caracteristicas de la
TB en niflos la convierten en una enfermedad
diferente a la del adulto. La TB pediatrica ha
sido una epidemia global oculta durante dé-
cadas por las enormes dificultades para esti-
mar su verdadera prevalencia e impacto®¥.
Las politicas internacionales de salud publica
han ignorado en gran medida a este grupo de
poblaciéon mas vulnerable, por su menor inci-
dencia comparada con la de los adultos, y su
escasa capacidad infectiva. La antigua estra-
tegia Stop TB de la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), basada en la cuantificacion
y tratamiento de los enfermos baciliferos, ex-
cluia a los nifios, que rara vez tienen esputo
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positivo. Afortunadamente, desde el afio 2012
se han hecho grandes avances incluyendo a
los niflos en estas estrategias®. Los tultimos
informes de la OMS proporcionan datos pre-
cisos sobre el impacto de la TB infantil, cuya
incidencia es un 25% mayor de lo estimado®.
Asi, la OMS constata que un millén de nifios
enfermaron de TB en el mundo en 2015 y
169.000 fallecieron por esta enfermedad®.

Otra limitacion para el control de la TB
infantil es su dificil diagnoéstico, debido al
menor rendimiento de las técnicas de mi-
croscopia, cultivo y biologia molecular asi
como la falta de especificidad de las pruebas
radiologicas. A esto se afiaden los problemas
derivados de la administracion del tratamien-
to en niflos que no pueden deglutir presenta-
ciones farmacéuticas soélidas. Ademas, en los
nifios pequeios, el riesgo de desarrollo de
formas mas graves y diseminadas de TB es
mayor que en adultos®*1%111213) En pediatria,
el axioma” propuesto por el filésofo roma-
no Tito Lucrecio Caro, alrededor de los afios
60-70 aC, sigue constituyendo una gran ver-
dad: la tisis es dificil de diagnosticar y facil
de tratar en sus primeras fases, mientras que
resulta facil de diagnosticar y dificil de tratar
en su etapa final.

En Europa, la incidencia de TB pediatrica
disminuye progresivamente, aunque todavia
constituye un problema de salud publica, con
mas de 40.000 casos en la ultima década?.
Ademas, Europa posee el mayor porcentaje
del mundo de casos de TB multirresistente
((TB MDR)"9, siendo una grave amenaza
para el control global de la enfermedad?. Es-
pafia es el pais de Europa Occidental con mas
casos pediatricos"™, debido principalmente al
impacto de la inmigracion desde paises endé-
micos'®!?, La mortalidad asociada a la TB in-
fantil en nuestro pais es excepcional, pero las
formas extrapulmonares ocasionan importan-
tes complicaciones y secuelas'®. Finalmente,
se desconoce la tasa de TB MDR en nifios es-
pafioles, aunque estudios locales estiman una
incidencia mayor del 4%, superando incluso
la descrita en adultos!?.

Frente a esta epidemia, en nuestro pais han
surgido nuevas redes y sociedades que han
permitido mejorar el diagnostico, tratamien-
to y control de la TB en nifos. La Sociedad
Espafiola de Infectologia Pediatrica (SEIP),
constituida en el afio 2000, representa el area
de capacitacion de Infectologia Pediatrica, y
esta incluida como Sociedad de Especialidad
en la Asociacion Espaiiola de Pediatria (AEP).
Su actividad se organiza en grupos de trabajo.
Uno de los mas activos es el Grupo de Traba-
jo de TB e Infecciones por otras Micobacte-
rias. Hasta la fecha, este grupo ha publicado
seis documentos de consenso®!%111213) sobre
el diagnostico y el tratamiento de la TB pedia-
trica. Antes de estos documentos, el manejo
clinico de la TB infantil en Espafia era muy
heterogéneo, al no estar consensuado por ex-
pertos en la materia. Una dificultad afiadida
era que no se disponia de datos acerca de la
epidemiologia de la TB infantil, ni de las ta-
sas de resistencia a isoniacida o el porcentaje
de cepas multirresistentes en nifios.

En el afio 2013, el Grupo de Trabajo de
TB de la SEIP obtuvo la Beca de Ayuda para
la Investigacion de la AEP para crear una
red nacional de TB pediatrica. Este recono-
cimiento permitié la puesta en marcha de la
Red Espafiola de Estudio de TB Pediatrica
(pTBred), con el objetivo de conocer la epi-
demiologia de la TB en nifios en Espafa y
fomentar la investigacion nacional e interna-
cional en este ambito. La red se estructur6 en
torno a un Coordinador, un Comité Cientifi-
co, un Comité Ejecutivo con representantes
de las Sociedades Cientificas y Regionales,
y varios Grupos de Trabajo. Asimismo, se
establecieron las bases para la realizacion de
estudios y se consensué una Politica de Auto-
ria. La creacion de la pTBred se difundi6 a lo
largo del pais entre pediatras y representantes
de Sociedades de Especialidades Pediatricas
y Regionales de la AEP, con el apoyo espe-
cial de la Sociedad Espafiola de Neumologia
Pediatrica.

Sin duda, lo que ha permitido el desarrollo
de esta iniciativa, pionera a nivel nacional,
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ha sido la creacion de una Base de Datos en
linea, desarrollada mediante la herramienta
REDCap'. En ella se registran prospectiva-
mente los casos de enfermedad tuberculosa
de los centros participantes. A su vez, se puso
en marcha un foro para la discusion en linea
de casos, con el asesoramiento de expertos
nacionales, trasladando a la clinica el poten-
cial del trabajo en red. En 2014, la pTBred
se integrd activamente en la red europea de
TB pediatrica Pediatric TB Network Euro-
pean Trialsgroup (pTBnet), que a su vez esta
integrada en la red europea de TB (TBnet).
Actualmente, la pTBred se ha convertido en
uno de los grupos mas activos de la pTBnet.
Paralelamente dieron comienzo varios estu-
dios de investigacion en TB infantil por parte
de miembros de la pTBred. Desde 2015, han
sido publicados y difundidos algunos resul-
tados a la comunidad cientifica(!®:17-18.20-2D,
De forma bimensual la red remite a todos los
participantes un boletin de actualizacion de
la actividad de la pTBred.

A finales de 2016, la pTBred cuenta con
131 investigadores, pertenecientes a 77
instituciones y se han registrado 470 casos
en la base de datos. La red ha facilitado la
creacion de 8 proyectos nacionales de in-
vestigacion en TB pediatrica. Ademas de los
casos de TB, la red ha iniciado el Registro
de Casos de Adenitis por Micobacterias No
Tuberculosas y una coleccion de muestras
de sangre en régimen de Biobanco, con el
fin de contribuir al conocimiento de nuevas
técnicas diagnosticas en TB pediatrica. De
forma destacada, uno de los proyectos de
mayor impacto ha sido el Proyecto Magis-
tral, concluido en 2016. Se trata de un traba-
jo colaborativo multidisciplinar de expertos
en pediatria y en farmacia hospitalaria que
ha elaborado y consensuado recomendacio-
nes concretas para la fabricacion y admi-
nistracion de farmacos antituberculosos en
nifios®V.

La pTBred cuenta en la actualidad con mas
de 15 publicaciones en revistas de impacto y
mas de 50 comunicaciones en congresos y ha
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recibido 6 premios de instituciones cientificas
de prestigio. Ha participado de forma activa
en la direccidon de 4 tesis doctorales con ca-
lificacion de Cum laude, nacionales e inter-
nacionales, defendidas en las Universidades
Publicas del pais.

La pTBred ha permitido conocer las carac-
teristicas epidemioldgicas, microbiologicas y
clinicas de la TB pediatrica en Espafia, refle-
jando las particularidades de una enfermedad
de baja prevalencia si la comparamos a nivel
mundial, pero de prevalencia elevada si la es-
tudiamos dentro del continente europeo. Asi-
mismo, ha facilitado el desarrollo de nuevos
estudios y ha proyectado nacional e interna-
cionalmente su capacidad investigadora en un
plazo de solo 3 afios.

En los ultimos 15 afios el esfuerzo de la
Sociedad Espafiola de Infectologia Pediatri-
ca de la Asociacion Espafiola de Pediatria y
de los infectologos pediatricos dedicados a la
TB han conseguido cambiar el panorama de
la TB infantil en nuestro pais. El desarrollo
de diferentes grupos de trabajo especializados
en TB en nifios y adolescentes y la implemen-
tacion de la red nacional pTBred han permi-
tido un mejor conocimiento de la epidemio-
logia de la TB pediatrica en Espafia. Asi, los
datos de pTBred han permitido conocer que
el 82,9% de los casos se dan en nifios nacidos
en nuestro propio pais, aunque en el 52% sus
familias son de origen extranjero. Las formas
extrapulmonares constituyen el 18%, mas fre-
cuentes que en personas adultas, de las cuales
el 4% son meningitis tuberculosas. Por ul-
timo, la frecuencia de TB MDR también es
mayor que lo reportado en adultos, con un
8,4% de casos de TB resistente, 5,6% de TB
resistente a isoniazida y 1,8% TB MDR (da-
tos sin publicar). Ademas, se han unificado
las opiniones de los diferentes expertos para
tratar de homogeneizar el diagnostico y el tra-
tamiento. Todo ello permite un mejor control
de la TB en nuestro pais, repercute de forma
positiva en la salud global de nuestros nifios y
constituye un ejemplo a seguir para el control
de otras enfermedades infecciosas.
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