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== nrigueta Roman Riechmann se
cuenta entre los grandes exper-
tos de la enfermedad celiaca en

e NUEStro pais. Preside la Sociedad
Espafola de Gastroenterologia, Hepato-
logia y Nutricion Pedidtrica (SEGHNP)
y es jefa de Servicio de Pediatria en el
Hospital Universitario Puerta de Hierro,
de Majadahonda (Madrid). Desde 2006,
es una de las coordinadoras del proyec-
to REPAC, un registro espafnol de diag-
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nosticos en niflos que ya va por la terce-
ra etapa (REPAC 3 comenzd en agosto
de 2018).

éQué protagonismo tiene la enferme-
dad celiaca para la Sociedad Espanola
de Gastroenterologia?

El drea de la gastroenterologia pedia-
trica en nuestro pais se ha desarrollado
en gran parte en torno a la enfermedad
celiaca, antes considerada como una en-



fermedad solo pediatrica. De hecho, se
puede considerar que esta enfermedad
ha vertebrado de alguna forma la imple-
mentacion del drea de la gastroenterolo-
gia en la edad infantil en nuestro medio,
asi como los comienzos de la actividad
investigadora en este campo.

éCOmo nace en 2006 el registro REPAC
de pacientes celiacos pediatricos?

Lo planteamos desde la Junta Directiva
de la Sociedad Espafola de Gastroentero-
logia, Hepatologia y Nutricion (SEGHNP).
Crelamos necesario averiguar qué forma
de enfermedad celiaca estdbamos diag-
nosticando en edades pediatricas. {Qué
sintomas se daban? ¢Con qué frecuencia?

En la primera edicidon, que abarcd los
afos 2006 y 2007, se registraron 974
nuevos diagndsticos de menores de 15
afos, procedentes de unos 40 centros
hospitalarios de todas las comunidades
autéonomas.

éA qué conclusiones llegaron con RE-
PAC 1?

Determinamos que la edad media de
diagndstico era de dos afos. Asimismo,
concluimos que la mayoria de los nifos

diagnosticados en ese periodo presenta-
ban sintomas caracteristicos de la enfer-
medad. Menos de un 10% eran totalmen-
te asintomaticos.

También fue una sorpresa la altisima inci-
dencia de nuevos casos diagnosticados:
8 casos por cada 1.000 recién nacidos,
muy superior a la cifra de otros paises
europeos, que esta en torno a 1 por 1.000
recién nacidos.

La mayoria de niiios presentaban sinto-
mas...

No nos sorprendid. Sin embargo, destaco
la presencia clara de sintomas porgue, en
los ultimos afios, muchos trabajos de in-
vestigacion abundaban en la idea de un
diagnostico en edades mas tardias (6-7
afos de edad), que no siempre se hace
con sintomas. De hecho, en esos estudios
se describen menos casos con unos sin-
tomas caracteristicos, y hasta un 25% de
casos asintomaticos.

En los ultimos tiempos, en Espafa se ha
perseguido el diagndstico de la enfer-
medad celiaca de forma activa. De este
modo, se ha hecho andlisis de forma ex-
haustiva a niflos que presentaban mas
riesgo de la patologia, como por ejemplo
los menores con diabetes o los hermanos
de pequefos a los que ya se les habia
diagnosticado la enfermedad celiaca. En
general, son casos en los gue tiende a ha-
ber pocos sintomas.

En los préoximos meses, publicaran los
datos y conclusiones correspondientes
a REPAC 2, cuyos registros correspon-
den al periodo comprendido entre ene-
ro de 2011y julio de 2017...

Asi es. Hemos recogido mas de 6.000 ca-
sos diagnosticados en ese periodo de seis
anos y medio. Durante todo ese tiempo,
nos hemos coordinado con 60 hospita-
les. Se trata de un estudio especialmente
atractivo, porque su puesta en marcha
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MAS
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ESTRENIMIENTO
Y DOLOR
ABDOMINAL”

coincidié con la entrada en vigor de las
nuevas guias diagndsticas. Con las nue-
vas recomendaciones, cuando se trata de
nifos con sintomas, si los anticuerpos son
muy positivos y el marcador genético es
positivo, ya no es imprescindible la biop-
sia para diagnosticar con absoluta certe-
za. De esta manera, durante esos afos se
ha pasado de un 95% a un 40%-50% de
diagndsticos con biopsia.

Si nos evitamos la biopsia, mejor, ¢no es
asi?

Correcto. Si podemos evitar una biop-
sia, mejor. Gracias al registro REPAC 2,
hemos podido verificar que en Espafa
se han aplicado bien los nuevos criterios
diagndsticos.

éCuales son los principales hallazgos de
REPAC 2? ¢Qué nos puede avanzar?

La edad media del diagnodstico ha subido
a los 5 anos de edad. Y hemos compro-
bado que casi todos los nifos diagnosti-
cados tienen sintomas.
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éCuantos sintomas se tenian en cuenta
para este estudio?

Un total de 27 sintomas. El pediatra que
introducia los datos en el registro po-
dia incluir sintomas de un amplio rango.
Considerdbamos sintomas que pueden
ser habituales en nifos sin enferme-
dad celiaca, como el estrefiimiento vy el
dolor abdominal, y muchos otros mas
caracteristicos de la patologia. Al final,
hemos visto que la mayoria de nuevos
diagnodsticos estan muy marcados por un
cuadro amplio de sintomas. De los mas
de 6.000 diagndsticados de enfermedad
celiaca, solo algo mas de 300 pacientes
presentaban Unicamente los sintomas
mas equivocos, por decirlo de algun
modo, de estrefimiento o dolor abdomi-
nal, sintomas muy frecuentes en la edad
pediatrica sin que haya una enfermedad
de base.

Hay un elenco de sintomas muy fuerte-
mente asociados a la enfermedad celia-
ca. Gracias a este estudio, cha cobrado
fuerza algun sintoma que en el pasado
quiza no era tan relevante?

Los sintomas clasicos y especialmente
relevantes siguen siendo los mismos: falta
de apetito, diarrea, pérdida de peso, dis-
tension abdominal y cambio de caracter,
es decir, ninos mas irritables.



éHan surgido datos curiosos o sorpren-
dentes?

Se ha confirmado el patron con el que
ya trabajabamos. Diagnosticamos a mu-
chos nifos pequefos. Por otro lado, se
demuestra que en nuestro pais los pe-
diatras de atencion primaria estan muy
concienciados. Los diagnodsticos se ha-
cen de forma bastante precoz, y es di-
ficil que se les pase un niflo que no sea
diagnosticado cuando empieza con
sintomas. Desde atencién primaria, los
pediatras pueden pedir analisis de an-
ticuerpos especificos de la enfermedad
siempre gue tengan sospecha y, ante los
hallagos positivos, es cuando los remi-
ten a gastroenterologia pediatrica para
la confirmacion diagndstica.

élmplica ese nivel tan necesario de celo
que muchos andlisis den negativo?

Si, muchos andlisis son negativos. Pero si
el médico tiene una sospecha diagnodsti-
ca, siempre debe descartar la posibilidad
de que sea enfermedad celiaca, dado que
estamos hablando de una enfermedad
que, una vez confirmada, precisa de un
tratamiento que es la dieta sin gluten. De
hecho, si no hubiese resultados negativos
guerria decir gque no estamos buscando
ampliamente la enfermedad y que se nos
podrian estar escapando casos.

éServira este ambicioso trabajo de in-
vestigacion para mejorar la labor diag-
noéstica de los pediatras?

Sin duda, porgue todos los profesionales
van a conocer mucho mejor qué sinto-
mas se dan, y de qué manera y con qué
frecuencia.

éQué otros objetivos se perseguian con
el estudio?

Describir qué sintomas son mas frecuen-
tes, lo que, insisto, ayudard a diagnosti-
car aun mejor. Evaluar la frecuencia de
los marcadores genéticos por regiones.
Y averiguar como aplicamos los criterios
diagndsticos.

Los médicos que han aportado datos al
estudio, épueden acceder a los resulta-
dos globales y a los que les conciernan
a ellos?

Si, este aspecto es muy importante. Los
pediatras pueden acceder a datos y es-
tadisticas de todo su trabajo durante cer-
ca de siete afios. De esa manera también
pueden ver qué cosas pueden mejorar de
su abordaje diagnodstico. Se trata de un
incentivo para la excelencia de los profe-
sionales.

éCuando prevén publicar el estudio RE-
PAC 2?
Ahora estamos en fase de andlisis de los
datos, y prevemos publicar a primeros de
2020. =
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