Agenesia del Cuerpo Calloso
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Este folleto esta disefiado para ayudarle a entender qué es la agenesia del cuerpo calloso, qué
pruebas necesita, y las implicaciones de haber recibido este diagndstico para usted, su bebé y
su familia.

¢, Qué es la Agenesia del Cuerpo Calloso?

La agenesia del cuerpo calloso (ACC), es una condicion neuroldgica rara en la que el cuerpo
calloso, la estructura principal compuesta por fibras nerviosas que conecta los dos hemisferios
del cerebro, esta parcialmente o completamente ausente. Esta condicion puede ser parcial o
completa y puede ocurrir como una condicion aislada o como parte de un sindrome con otras
anomalias. Debido al momento en que se desarrolla el cuerpo calloso durante la gestacion, la
agenesia del cuerpo calloso no puede diagnosticarse antes de la mitad del embarazo.

El cuerpo calloso juega un papel crucial en la transmision de sefiales neuronales entre los dos
hemisferios del cerebro, facilitando la comunicacion y la coordinacién. Cuando ocurre la
agenesia del cuerpo calloso, afecta esta transferencia interhemisférica de informacion, lo que
puede llevar a una variedad de resultados.

¢Qué causala Agenesia del Cuerpo Calloso?

La causa exacta de la ACC a menudo es desconocida, pero puede atribuirse a anomalias
genéticas, infecciones prenatales o lesiones, o0 a la exposicion a sustancias téxicas durante el
embarazo. En algunos casos, esta asociada con anomalias cromosémicas o condiciones
genéticas heredadas.

¢Deberia realizarme mas pruebas?

Es posible que te soliciten una neurosonografia especializada (ultrasonido del cerebro y sistema
nervioso central fetal) y resonancia magnética (RM). Se podria solicitar un ultrasonido adicional
especifico para determinar si existen otras anomalias. Se podria recomendar asesoramiento
genético y pruebas genéticas, que pueden incluir pruebas como la amniocentesis para verificar
anomalias cromosémicas y otras pruebas diagndsticas genéticas como el andlisis cromosémico
de microarrays o la secuenciacién de exoma completo. Estos especialistas y tu médico principal
pueden ayudarte a tomar decisiones informadas sobre tu embarazo.

¢, Qué debo vigilar durante el embarazo?

Deberas realizarte ecografias regulares para evaluar el bienestar y desarrollo del bebé, y asistir
a tus controles prenatales habituales. Tu médico te guiard a medida que avance el embarazo,
por ejemplo, presta atencion a los movimientos del bebé. Cambios significativos en el patrén o
la frecuencia podrian necesitar ser evaluados.

¢, Qué significa para mi bebé después del nacimiento?

El diagndstico de ACC en una ecografia prenatal no predice el resultado exacto para tu bebé.
Algunas personas con ACC llevan vidas saludables y tipicas, mientras que otras pueden
presentar una variedad de sintomas como retrasos en el desarrollo, discapacidades
intelectuales, problemas de coordinacion fisica, dificultades de aprendizaje, dificultades para
coordinar movimientos, desafios sociales y de comportamiento, convulsiones, o problemas de
vision y audicion. Podrias ser referida a un neurélogo pediatrico o a un especialista en medicina
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fetal para recibir asesoramiento mas detallado y prepararte para cualquier atencion necesaria
después del nacimiento. Es posible que puedas comenzar a planificar los servicios de
intervencion temprana. Incluso si tu hijo no muestra sintomas inmediatos, la participacion
temprana de especialistas puede ser beneficiosa. El equipo que te cuida a ti y a tu bebé durante
el embarazo puede guiarte sobre cémo planificar el parto y el periodo posterior.

¢cVolvera a ocurrir?

Cada embarazo es diferente, y la probabilidad de recurrencia de la ACC puede variar mucho
segun la familia, dependiendo en gran medida de la causa subyacente. El asesoramiento
genético puede proporcionar una evaluacion de riesgos y una informacién mas personalizada.
La ACC puede ocurrir como una condicion aislada o como parte de varios sindromes genéticos
0 anomalias cromosomicas. Cuando la ACC es aislada, se considera que el riesgo de
recurrencia en futuros embarazos esta generalmente en el rango del 1% al 2%, pero esto puede
variar. Sila ACC esta asociada con un sindrome genético, el riesgo de recurrencia depende del
patrén de herencia de ese sindrome. Determinar la causa especifica de la ACC en un individuo
o dentro de una familia es crucial para proporcionar una evaluacion de riesgo precisa.

¢, Qué otras preguntas deberian hacer?

® (Cuales son las implicaciones a largo plazo de la ACC para la salud, el desarrollo y la calidad de
vida de mi hijo?

® (Hay pruebas adicionales o evaluaciones que deban realizarse durante el embarazo para

evaluar mas a fondo la condiciéon de mi bebé?

¢Cuales son mis opciones respecto a continuar con el embarazo?

¢Dénde deberia dar a luz a mi bebé?

¢Puedes hablarme sobre los tratamientos disponibles para mi bebé después del nacimiento?

¢Puedes proporcionar informacion sobre el equipo médico y los especialistas que estaran
involucrados en mi parto y en la atenciéon de mi bebé después del nacimiento?
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