Informe del paciente
Familia con tres hijas, dos de ellas (6 y 3 afios) con HOP Tipo 1

Cuando nuestra hija mayor tenia dos afos y tuvo una infeccion del tracto urinario (UTI), un
examen de rayos X (prueba MCUG) confirm6 un reflujo vesicoureteral grado I-1l (RVU). Nos
recomendaron entonces tratarla durante un afio con antibiéticos orales como profilaxis. Después de
€s0, no tuvo mas infecciones del tracto urinario y le suspendieron el tratamiento con antibiéticos.

Nuestra segunda hija sufri6é su primera inflamacion de la pelvis renal cuando tenia un ano.
Esta vez sélo se nos aconsej6 hacer una prueba MCUG en caso de una nueva infeccién de orina.
La segunda infeccién urinaria pronto sucedio, y ella también tuvo que someterse a esa prueba.
Entonces observaron un RVU de grado Il. También fue tratada diariamente con antibioticos.

Las infecciones recurrentes, las experiencias decepcionantes y una profunda intuicién nos
llevaron a cambiar de hospital. En retrospectiva, fue una muy buena decision. Los analisis por
ecografia mostraron depoésitos de sales de calcio (nefrocalcinosis) en ambos rifiones. La
intervencion quirdrgica del RVU para corregir el reflujo urinario se realiz6 endoscopicamente cuando
tenia tres afios. Al mismo tiempo, el servicio de nefrologia llevé a cabo mas investigaciones.
Comprobaron un aumento en la excrecion de oxalato en la orina. Se tomé una muestra de orina de
24 horas. El nefrélogo sospechd de hiperoxaluria primaria (HOP). Una investigacién genética
confirmo la sospecha. El diagnostico de HOP tipo 1 fue confirmado.

Después de unos meses se produjo otra infeccion de la pelvis renal. Ademas, la orina
contenia constantemente bacterias desde el principio, incluyendo el patégeno Pseudonomas.
Optamos por la cirugia abierta (reimplantaciéon ureteral). También, se eliminaron varios célculos
renales. La estancia en el hospital fue necesaria para, a la vez, tratar de prevenir la infeccién por
Pseudonomas mediante la administracion intravenosa de antibiéticos. Sin embargo, hasta el dia de
hoy, las Pseudonomas persisten en el analisis de orina. Un afio después, sufrid otra infeccién grave,
que requirié otra hospitalizacion. Tres meses mas tarde, pasé espontaneamente una gran piedra
renal.

Ahora tiene seis afos, y ha estado tomando potasio diariamente durante tres afos (para
inhibir la formacién de calculos renales) y la piridoxina. Estamos muy atentos a que siga una dieta
con un bajo nivel de oxalato. La cantidad de liquido que bebe asciende a aproximadamente 2 — 2,5
litros por dia para un tamano corporal de 128 cm y 26 kg de peso. Desde que tenia un afio, ha
tenido un suefo inquieto y, por tanto, se despierta regularmente y aprovecha para beber en ese
momento. Después de que ha empezado en el colegio, la ingesta continua de liquidos se ha vuelto
un poco mas dificil.

Entre dos estancias en el hospital de la hermana, nuestra tercera hija, entonces de nueve
meses, se enfermd. También sufrié una infeccion de la pelvis renal. La prueba MCUG confirmé un
reflujo, las imagenes de ecografia mostraron nefrocalcinosis, la orina tenia un aumento en la
excrecion de acido oxalico y la prueba genética también dio HOP tipo 1. Cuando tenia 11 meses de
edad, los calculos renales tuvieron que ser extraidos quirirgicamente dos veces, y seguidamente,
otra cirugia fue necesaria para extraer un doble catéter en J.

Basandonos en nuestra experiencia, y considerando su condicién subyacente, decidimos
tratar su reflujo con cirugia en lugar de la profilaxis con antibiéticos. Tenia un afio y medio en el
momento de la cirugia. Ahora tiene tres afos y medio. Durante los Ultimos dos afos, todo ha ido



bien. Sin embargo, desde el principio fue muy dificil para ella cambiar su comportamiento de beber.
Ella bebe alrededor de 1,2 - 1,3 litros por dia para una altura de 107 cm y 19 kg de peso. También
toma piridoxina y potasio diariamente, y tiene una dieta baja en oxalatos.

Nosotros estamos muy agradecidos de que nuestros hijos estén respondiendo a la
piridoxina. Debido a la dieta baja en oxalatos, les restringimos las nueces. Tras una ingesta de
cacahuetes inesperada (eso es lo que sospechamos profundamente), se produjo una reaccion
alérgica. Por el momento, se estan haciendo aclaraciones al respecto.



