SALUD

Hiperoxaluria
;sabemos reconocerla?
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a hiperoxaluria es un sig-

no clinico que define el

hecho de que el cuerpo

elimina una cantidad ex-

cesiva de oxalato a través
de la orina. Dado que el oxalato
no se metaboliza en los humanos
y se elimina por via renal, el rifién
es el primer 6rgano afectado dan-
do lugar a la aparicién de célculos
renales de repeticién, calcificacién
de los rifiones e insuficiencia renal
precoz. Cuando los rifiones dejan
de funcionar, el oxalato se acumu-
la en el resto del cuerpo, una con-
dicion llamada oxalosis sistémica,
que puede ser mortal.

Los sintomas mds comunes
pueden incluir: dolor intenso en
la espalda o los costados, san-
gre en la orina, dificultad, dolor
al orinar e infecciones del tracto
urinario, nausea y vomitos, fiebre
y escalofrios.

¢Cudl es el origen de la hipe-
roxaluria y como se diagnostica?

La hiperoxaluria puede ser
debida a distintas causas. La hi-
peroxaluria primaria es una en-
fermedad hereditaria genética
rara, aunque existen poblaciones
con una prevalencia mayor como
es el caso de las Islas Canarias
debido a un efecto fundador.
Para que la enfermedad se mani-
fieste, se debe heredar una mu-
tacion por parte de la madre y
la otra del padre, los cuales pue-
den tener la enfermedad o solo
ser portadores. Por otro lado,
las causas de la hiperoxaluria
secundaria son diversas, y estan
relacionadas con enfermedades
intestinales o hdbitos alimenti-
cios por dieta alta en oxalatos.
El diagndstico de la hiperoxalu-
ria suele retrasarse debido a que
los sintomas iniciales pueden ser

inespecificos y ser confundidos
con otras afecciones.

¢Qué impacto tiene la hipe-
roxaluria en la vida diaria de
los pacientes?

La hiperoxaluria puede tener
un impacto significativo en la vida
diaria de los pacientes. Fisicamen-
te, los colicos renales recurrentes
causados por los célculos renales
pueden provocar un dolor inten-
so y debilitante. La hidratacién
intensa es necesaria para diluir la
orina y prevenir la formacion de
calculos, pero como consecuencia
el paciente aumenta su frecuen-
cia urinaria, a lo largo del dia y
la noche, dificultando ademas el
descanso nocturno.

A largo plazo, la hiperoxaluria
provoca dafio renal progresivo e
insuficiencia renal, abocando al
paciente a didlisis o trasplante
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hepatorrenal. En este momento,
los depdsitos de oxalato cdlcico en
otros érganos del cuerpo causan
ademads complicaciones adiciona-
les, que en el caso de los nifios
pueden afectar a su desarrollo.
En cuanto al impacto en la sa-
lud mental y emocional, los pa-
cientes llegan a sufrir ansiedad y
depresion debido al dolor crénico,
las limitaciones en la realizacién
de actividades de la vida diaria y
la incertidumbre sobre el futuro.
Ademas, el aislamiento social, el
miedo al dolor o la vergiienza por

HISTORIA DE UN PACIENTE PEDIATRICO CON HIPEROXALURIA PRIMARIA TIPO 1 (HP1)

i Tienes estos sintomas?

Estos son los sintomas mas comunes
de HP1 en pacientes pediatricos:

+ Urolitiasis recurrente’
+ Calculos renales en nifios?

== Nefrocalcinosis'*

<= Retraso del crecimiento en la infancia?

+ Deterioro progresivo de la funcién renal de causa
desconocida que con frecuencia progresa hasta ERT'?#

< Antecedentes familiares de célculos*

iMama! iOta vez hay
nangre en e pipt!

Tak ez . oha. Unfaccin, da e, e U,
piedra en e wifin? En cunisns, ne parece a. b

= que e ocwnis 0 mi hevmane de pequefi...
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los sintomas pueden llevar a los
pacientes a evitar actividades so-
ciales.

Esta enfermedad tiene una pre-
sencia importante en nifos, <a
qué se debe eso?

Debido a su naturaleza genéti-
ca, suele manifestarse en edades
tempranas a través de los sinto-
mas como la formacién de célcu-
los renales, que suelen aparecer
en la infancia o adolescencia, a
menudo antes de los 20 afios. El
cuerpo en crecimiento produce
mads oxalato y los rifiones inmadu-
ros pueden tener mas dificultades
para eliminarlo.

Otros desafios especificos que
enfrentan los nifios con hipe-
roxaluria incluyen impacto en
el desarrollo, adaptacién escolar
ya que pueden tener dificultades
para concentrarse en la escuela
debido al dolor o la fatiga. La ne-
cesidad de implementar la ingesta
hidrica constante en las horas es-
colares, sobre todo en los momen-
tos de hacer deporte, asi como la
aceptacién por parte de los com-
pafieros sin ser estigmatizado por
presentar una enfermedad.

¢£Qué papel juega la asociacion
en la sensibilizacion y educacion
sobre la hiperoxaluria?

APHES (www.aphes.es) actia
como un puente entre los pacien-
tes, sus familias y los profesiona-
les de la salud, facilitando el ac-
ceso a informacién, promoviendo
la investigacion y defendiendo los
derechos de las personas afecta-
das por hiperoxaluria. Gracias a
la labor de la asociacién, se ha
logrado una mayor visibilidad de
esta enfermedad y se han mejora-
do las condiciones de vida de los
pacientes.
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