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I Introduccién

El siglo 20 trajo consigo cambios dramadticos en el saneamiento, la salud y el bienestar a
las comunidades alrededor del mundo. Los avances en la ciencia y la tecnologia permitio la
erradicacion casi total de enfermedades altamente contagiosas como la viruela y el sarampion,
una mayor atencion a los servicios sanitarios ayudaron a reducir la propagacion de la enfermedad,
y los hospitales se convirtieron en lugares donde la gente iba a sanar, no s6lo a morir. Mientras
avanzaron las técnicas médicas, también lo hizo la metodologia cientifica, y nacid tambien el
termino "estudios de cohorte" en 1935, para referirse a un estudio que seguia a las personas
nacidas en la misma época. El primer “estudio de cohorte” llamado asi,estudio la tuberculosis,
aunque el método tambiénse utilizo en otros proyectos de pequena escala en el siglo 19. Los
primeros estudios prospectivos de cohorte que se realizaron agran escala,se condujeron después
de la Segunda Guerra Mundial, en los Estados Unidos y el Reino Unido. En 1946se llevo a cabo,
la primera gran cohorte nacionalen Gran Bretafia, esta cohorte sigue a mas 5000 personas aun
hoy en dia.

Desde el inicio de la cohorte de 1946, varios otros estudios de cohorte de nacimiento,a
gran escala, se han realizado en todo el mundo. En los ltimos 30 afios, mas de 30 estudios a
gran escala con un reclutamiento de al menos 1.000 recién nacidos han sido implementados en
Europa, Asia, Australia, América del Norte, América del Sur, Africa y Australia. Los resultados
de estas cohortes de nacimiento han tenido un impacto tremendo en la ciencia de la salud y el
desarrollo infantil.

Cohortes de nacimientos han contribuido al conocimiento cientifico en areas tales como
el embarazo, la salud materna, la historia natural de las enfermedades infantiles, el crecimiento y
la obesidad, y la relacion entre nivel socioeconémico y la salud, por nombrar solo algunos. Los
estudios de cohortes mas recientes, estan empezando a estudiar los efectos genéticos y
ambientales en la salud y el desarrollo humano en general.

A pesar de la gran cantidad de conocimientos provenientes de los estudios de cohorte de
nacimiento en el mundo, aun queda mucho por hacer. Muchos paises estdn comenzando a
reconocer que el vinculo entre la exposicion y los resultados no es homogéneo en todos los
paises o poblaciones. Escocia por ejemplo, ha iniciado recientemente un estudio nacional de

bienestar infantil, a pesar del hecho de que las cohortes de nacimiento britanica incluyen a los



nifios escoceses en su muestra; los lideres reconocieron que los nifios escoceses pueden tener
resultados muy diferentes de sus vecinos britanicos, a pesar del hecho de que estan unidos por la
geografia, el gobierno y la historia. Cuando uno se detiene a considerar lo poco que Gran Bretafia
tiene en comun con los paises del mundo en desarrollo—por ejemplo el nivel socioeconémico, el
clima y la geografia, y el sistema de salud-es bastante claro que los resultados de un estudio de
cohorte de nacimiento no se pueden aplicar universalmente.

En las tltimas décadas, estudios de cohorte de nacimiento se han realizado en algunos
paises de medianos y bajos ingresos, entre ellos Brasil, Kenia, Sudafrica, Taiwan y Filipinas. Sus
resultados seran un recurso muy valioso para ofrecer a los paises mejores perspectivas en la
salud de sus hijos, y permitiré a los investigadores disefar intervenciones para mejorar la salud y
los resultados del desarrollo. A medida que Chile avanza en su propio desarrollo, y que considera
la idea de llevar a cabo un estudio similar de si mismo, es importante aprender de las
experiencias de otros paises, y de los propios expertos nacionales que han conducidos estudios
similares.

Este documento contiene una revision sistematica de la literatura cientifica de estudios a
gran escala de cohortes de nacimiento, que se han realizado en los ultimos 30 afios, asi como
entrevistas con expertos chilenos que tienen experiencia en la realizacion de estudios de cohorte
de nacimiento en el pais. Las lecciones aprendidas de la experiencia internacional, tanto como la
de Chile, debe ser usada para guiar la consideracion de Chile de un estudio similar a gran escala

en el pais.



II. Metodologia de la Revision Sistemadtica de la Literatura:

Realizamos una revision sistematica de la literatura de estudios cohortes. Buscamos
articulos en el base de datos PubMed usando el termino de busqueda “national birth cohorts”, o
cohortes de nacimiento nacionales. Aunque no solo revisamos estudios realizados al nivel
nacional, incluimos la palabra “national” para aumentar la probabilidad de encontrar estudios
grandes, que mas se ajusten a las metas de un estudio chileno que de respuesta a una amplia
variedad de resultados en salud, educacion y desarrollo humano. De esta busqueda, encontramos
3.067 resultados. Nosotros revisamos el resumen de cada estudio para crear una lista de estudios
relevantes para la revision. En total, identificamos 175 estudios Uinicos que requerian revision
mas profunda.

Para determinar el criterio de inclusion, usamos el método descrito en el National
Children’s Study Reseearch Plan, Volume 1 (p. 47), a lo que agregamos criterio nuestro. Para
estar incluidos en esta revision, el estudio tenia que ser longitudinal, lo que requiere que los
investigadores recolectaran datos en al menos dos momentos distintos. Ademas, el estudio tenia
que ser prospectivo y observacional, y durar al menos un afio. Los estudios usaban un método
retrospectivo o que inluian intervenciones, fueron eliminados. Los estudios tenian que seguir al
menos 1.000 personas de la poblacion general, es decir no solo a gente elegida por una condicion
medica especifica. Aunque la revision del National Children’s Study solo incluyo estudios
realizados en los Estados Unidos, nosotros no usamos este limite.

Agregamos dos criterios de exclusion adicionales. Primero, solo revisamos estudios
cuyarecoleccion de datos se inicid en los ultimos 30 afios, es decir durante o antes del afio 1981.
Segundo, los estudios incluidos tenian que seguir a los nifios desde el embarazo (o antes del
embarazo, si la intencidn era seguir finalmente al nifio) o el primer afo de vida. Los estudios de
cohortes que reclutaban a adultos o a nifios mayores fueron eliminados. Segun estos criterios,
dejamos fuera 140 de los 175 estudios identificados, por las razones descritas en la tabla de abajo.

Después de identificar todos los estudios que correspondian a nuestros criterios de
inclusion, buscamos datos especificos de cada uno. Dado que nos interesaba el disefio del
estudio,mas que sus resultados especificos, buscamos datos directamente de la metodologia del
estudio. Para la mayoria de allos, esto significo buscar datos en el sitio web oficial del estudio.
Revisamos planes de investigacion, criticas de los estudios y descripciones de la metodologia

disponibles en el sitio web. En los casos cuando un estudio no tenia su propio sitio de web,



buscamos el estudio por su nombre en PubMed, y revisamos articulos que describian la

metodologia y/o disefio del estudio.

Razon # Excluidos
El estudio no sigui6 a los nifios por un minimo de 2 afios 31
El estudio se habia identificado antes 26
El estudio no fue de la poblacion general 18
Informacion insuficiente para incluir 14

El estudio nunca hizo contacto directo con el nifio, recolecto todos los datos13
desde registros nacionales

El estudio no empezd a seguir al nifo durante el embarazo ni dentro de los9
primeros 6 meses de vida

El estudio no fue prospectivo

El estudio empez6 antes del 1981

El estudio no fue observacional; incluyo intervencion
El estudio no fue longitudinal

El estudio no tuvo al menos 1.000 participantes

El sujeto del estudio no fue el nifio

El estudio fue una combinacién de otros estudios, y no contribuyo datos nuevos 1
Total 140

N W L L &N



II1. Resumen de Estudios Cohorte de Nacimiento

1988 National Maternal and Infant Health Survey and 1991 Longitudinal Follow-upl’z’z”4

Pais o region:
Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:

Los 48 estados contiguos de Washington, DC
3 afos: 1988-1991

Muestra original:

10.000 nacidos vivos,

4.000 muertes fetales,

6.000 muertes infantiles.

En 1991, el seguimiento incluy6 8.285 mujeres de la muestra original.

El estudio original en 1998 era un estudio de seguimiento retrospectivo.
Los investigadores identificaron las mujeres por sus registros vitales de
salud y las contactaron para obtener informacion adicional. Los
investigadores realizaron una muestra aleatoria y estratificada a nivel
nacional, basado en la poblacion de 9.953 mujeres y sus hijos.
Intencionalmente se sobre representd al grupo de nifios negros, o con
bajo peso y muy bajo peso al nacer. Las muertes fetales tardias (después
de 28 semanas) y las muertes infantiles también se incluyeron en la
muestra. Las madres tenian que tener al menos 15 afios de edad para
participar en los componentes de la encuesta de nacidos vivos y de
muerte fetal. Mujeres de cualquier edad podian participar en el
componente sobre muertes infantiles. Los gobiernos del estado
proporcionaron los certificados de nacimiento, los informes de muertes
fetales y los certificados de defuncion de las mujeres y los nifios de la
muestra al Centro Nacional de Estadisticas de Salud.

En 1991, el seguimiento se dividi6 en las mismos tres encuestas, tal
como en 1988: la Encuesta de Nacido Vivo, la Encuesta de Proveedores
de Servicios Médicos, y la Encuesta de Muertes Fetales Infantiles. La
poblacion objetivo de la Encuesta de Nacido Vivo erantodas las
mujeres que habian completado el 1988 la Encuesta Nacional de
Salud Materno Infantil,y cuyos hijos estaban vivosen el 1991.La
poblacion objetivo de la Encuesta de Proveedores de Servicios
Médicos fue todos los nifos cuyas madres indicaron que su hijo habia
recibido atencion deuno o mas proveedoresde salud u
hospitalizaciones desde su nacimiento. La Encuesta de Muertes Fetales
e Infantiles busco el seguimiento de 2.000 mujeres que habian
experimentado la muerte del bebé o del feto.

encuestas realizadas a la madre y el proveedor de atencion médica del
nifio, vinculacion de  registros, entrevistas  telefonicas, evaluacion
directa (Escala de Depresion del Centro de Estudios Epidemiologicos).



Método de Recoleccion En 1988, las direcciones de las mujeres se identificaron utilizando los

de Datos:

Exposiciones y
Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

mismos  registros vitales de  salud que  fueron  utilizados para
reclutar inicialmente en el estudio. La recoleccion de datos se llevo a
cabo entre enero de 1989 y agosto de 1990. Se enviaron cuestionarios
a las mujeres a través del correo electronico. Todos los proveedores de
servicios médicosy hospitales quela madre indicé habian
proporcionado atencidn al nifio desde su nacimiento también fueron
contactados y se les solicitd informacion sobre el nifio. Cuando fue
posible, un cuestionario adicional fue enviado también al proveedor
médico responsable de la atencion prenatal de la madre. La informacion
proporcionada en estos cuestionarios se utiliza en conjunto con los
datos disponibles en los registros de estadisticas vitales, para crear la
base de datosintegral de la primera ronda de recogida de datos.

En 1991, las madres fueron re-contactadas para participar en una
encuesta de seguimiento que se organizd en el mismo formato que la
encuesta original. Se enviaron cuestionarios por correo a las madres, al
igual que alos proveedores médicos de sus hijos,y las mujeres que
calificaron para el estudio de la muerte fetal fueron entrevistadas por
teléfono.

desarrollo infantil, bajo peso al nacer, accidentes infantiles, cuidado del
nifio, atencion pediatrica, cobertura de seguro de salud, seguridad del

nifio, enfermedades infantiles agudas y cronicas,
diagnosticos, hospitalizaciones, factores ~ que  contribuyen ala
muerte fetal 0 infantil, muerte fetal, las caracteristicas

socioecondmicas, demograficas, antecedentes de embarazos, morbilidad
materna.

Los investigadores principales del estudio fueron el Departamento de
Salud y Servicios Humanosy el Centro Nacional de Estadisticas de
Salud de Estados Unidos. La recoleccion de datos fue realizada por la
Oficina del Censo de EE.UU. bajo un contrato con el Centro Nacional
de Estadisticas de Salud. Varias agencias
federales adicionales participaron en la planificacion y contribuyeron al
financiamiento del estudio, incluyendo el Servicio de Salud Indigena, la
Oficina de Salud Maternal e Infantil de Recursosde Salud y la
Administracion de Serviciosy de organismos relacionados a varias
enfermedades especificas.

Los primeros cuestionarios fueron enviados a las madres en enero de
1989, y el intervalo medio entre el nacimiento del nifio y la recoleccion
de datos fue de 16 meses. Por lo tanto, la ronda inicial de recoleccion de
datos incluye mas datos retrospectivos de lo que es tipico en estudios
prospectivos. Afortunadamente, la inclusion delos proveedores
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médicos como informantes puedieron ayudar a corregirel sesgo de
memoria, proporcionando informacion de los registros médicos del
nifio, que fue registrada en el momento de la visita. Sin embargo, la
informacion recogida de la madre puede estar influida por el sesgo de
memoria.

El sobre muestreo de bajo peso al nacer, muy bajo peso al nacer y de
nifios negros, permite a los investigadores aevaluar con mayor
precision los resultados de salud para estas poblaciones.

Aalborg-Odense Birth Cohort’

Pais o region: Las regiones de Aalborn y Odense, Dinamarca.

Duracion del estudio: 5-8 afios, los nifos fueron enrolados entre 1984 y 1987, y el
seguimiento ocurrio en el 2002.

Tamaifio de muestra: 11.980 mujeres.

Descripcion del método Las mujeres fueron invitadas a participar del estudio, a partir de lo que

de muestra: originalmente fue una campana de salud llamada “Healthy Habits for
Two”, entre abril de 1984 y abril de 1987. Las mujeres fueron
reclutadas por matronas en sus controles de rutina previos al parto,
cerca de la semana 36 de gestacion.

Mediciones: cuestionarios, extraccion de datos de registros médicos.

Método de Recoleccion En el reclutamiento, a las mujeres se les pidid6 completar un

de Datos: cuestionario que les preguntaba sobre sus estilos de vida, condiciones
sociales y comportamientos de riesgo. La informacion de obstetricia fue
obtenida de los registros médicos de las mujeres que tuvieron la
voluntad de participar. En 2002, el estudio usé registros nacionales para
ubicar a las mujeres y sus hijos, quienes aun estuvieran vivos y
residieran en Dinamarca. Los datos recolectados representaron un 74%
del cohorte original.

Exposiciones de comportamientos de riesgo de la madre, estilo de vida, fumar,

interés: alimentaciéon, consumo de alcohol, nivel socioecondémico, nivel
educacional de la madre, edad de la madre, paridad, consumo de café,
té, pescado y acido folico durante el embarazo, peso del nifio al parto,
edad gestacional, realizacion de cesarea, amamantamiento.

Resultados de interés: sibilancia, asma, alergia al polen, eczema atopico.



Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

Aarhus Birth Cohort®’
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El estudio fue una colaboracion articulada entre el Karolinska Institute,
el Danish Epidemiology Science Center, el Hospital Universitario de
Aarhus, y la Escuela de Salud Publica de la UCLA.

Los autores notaron que realizaron su estudio cuando fumar durante el
embarazo era aceptado y comun, lo cual reducia el riesgo de que las
madres fumadoras escondieran ese dato en los reportes. Los autores
también se dieron cuenta que tuvieron un periodo muy largo de
seguimiento, lo que les permiti6 capturar la nifiez completa. Sin
embargo, debido a que el espacio entre el enrolamiento y el
seguimiento de 2002 fue tan largo, los investigadores no pudieron
estudiar el efecto del tiempo en sus resultados, y caer en sesgos o
prejuicios fue mas probable. El estudio no incluy¢ historial de alergias
de la familia como una exposicion de interés, una variable que pudo
probablemente ser un factor de confusion en los resultados.

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Aarhus, Denmark

Las madres y sus hijos se reclutaron entre 1990 y 1992, y se tomaron
datos nuevamente en el 2001.

8,036 diadas de madres y nifios.

Descripcion del método La poblacion objetivo incluia a todos los nifios con una madre danesa

de muestra:

Mediciones:

que nacieron en el Aarhus University Hospital entre enero de 1990 y
abril de 1992. El estudio identifico las gestantes elegibles durante su
embarazo, momento en el que se las invitd a participar.

cuestionario auto-completado, uso de registros médicos.

1. Muestras bioldgicas: sangre de cordon umbilical, sangre, orina,
pelo, ufias, saliva, y leche materna.
2. Medidas fisicas: presion arterial.

Método de Recoleccion Durante su embarazo, las madres completaron dos cuestionarios que

de Datos:

preguntaban por exposiciones. Las madres y padres dieron muestras de
sangre en ese momento. Inmediatamente después del parto, la madre
completd otro cuestionario sobre su hijo y sobre si misma, y se tomo
sangre umbilical del nifio. El estudio contact6 a las familias de nuevo
en el 2001, momento en el que se pidid6 a las madres llenar un
cuestionario sobre la salud y el desarrollo de su hijo. Se contactd
también a los profesores, quienes completaron otro cuestionario. A
todos los padres y profesores que completaron un cuestionario en el
2001, se les pidi6 completar otro cuestionario idéntico en el 2002. La
tasa de retencion en el 2002 fue de 62% para los padres, y de 52% para
los profesores.



Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:
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El estudio también recolectod datos de los registros nacionales de salud,
segun estandares internacionales, tales como el diagnostico de ADHD.

estilo de vida de la madre, situacion econdmica, salud fisica y
psicolodgica del nifio, educacion materna, edad materna, paridad, orden
de nacimiento, edad paterna, historia de salud antes del embarazo,
ocurrencia de ataques febriles en hermanos.

salud del nifo, condiciones sociales, ataques febriles: ocurrencia,
frecuencia, duracion, edad cuando empezaron, si los padres habian
contactado a un médico.

Aarhus University Hospital

La cantidad de tiempo entre nacimiento y cuando se recolectaron datos
en el 2001 introduce la posibilidad de sesgos de memoria que no es
comun en otros estudios prospectivos y longitudinales. Es posible que
los padres no recuerden todas las exposiciones y experiencias de sus
hijos en el espacio de 12 afios.

Amsterdam Born Children and their Development Study8

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Amsterdam, Holanda

en curso. El estudio se inicid después de que los nifios nacieron, entre
enero de 2003 y marzo de 2004, y el seguimiento mas reciente se llevod
a cabo cuando los nifios tenian 5 afios de edad el 2010. Se espera
seguirlos hasta la edad adulta.

8.266 mujeres y sus hijos

Descripcion del método Los investigadores trataron de invitar a todas las mujeres embarazadas

de muestra:

o que estan dando a luz en Amsterdam entre enero de 2003 y marzo de
2004. Las mujeres fueron contactadas durante su primera visita prenatal
al médico general, la matrona, o el ginecologo. El personal del estudio
completo un formulario de inscripcidon para todas las que aceptaron
participar, y luego se les envié por correo un cuestionario del estudio a
la direccion que la mujer proporcion6 en el formulario de
inscripcion. Las mujeres que completaron el cuestionario y el
consentimiento informado fueron reclutadas en el estudio. Los
investigadores contactaron a 99% (N = 12.373 mujeres) de su poblacién
objetivo, y el 67% (N = 8266) completaron el cuestionario inicial, 85%
de estas mujeres (N = 7050) dieron su consentimiento por escrito para
que los investigadores utilizaran sus registros médicos y los de su



Mediciones:

Método de Recoleccion
de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:
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hijo. 53% de las mujeres participantes (N = 4389), también acordaron
en participar en el estudio de bio-marcadores ABCD, que requeria una
muestra extra de sangre.

Debido a que los investigadores tenian un interés particular en el efecto
de la etnicidad en la salud del nifio, se prestd especial atencion al
reclutamiento de mujeres extranjeras. Todos los formularios y
cuestionarios fueron traducidos al Turco, Arabe e Inglés, y las mujeres
analfabetas  completaron los  formularios por via  oral.

cuestionarios para padres y profesores, muestras de sangre, uso de
registros médicos
» Examen fisico: antropometria, presion arterial, funcion cardiovascular
*Evaluacion directa: Strengths and Difficulties Questionnaire,
Amsterdam Neuropsychological Task, Job Content Questionnaire,
CES-D cuestionario para la depresion.

En la Fase I, las madres dieron una muestra de sangre alrededor de las
13 semanas de gestacion, y completaron un cuestionario alrededor de
16 semanas de gestacion. En la Fase II, las madres completaron
cuestionarios cuando su hijo tenia 13 semanas de edad. Datos
adicionales sobre la salud del nifio y el desarrollo, se obtuvieron de los
Centros de la Salud del Adolescente en seis momentos diferentes entre
14 meses y 4 afios de edad. En la Fase III, las madres completaron un
cuestionario cuando su hijo cumplié 5 afios de edad, asi mismo el
profesor del niflo completd cuestionarios complementarios sobre el
rendimiento cognitivo del nifio. Los nifios se sometieron a un chequeo
de salud fisica que tuvo lugar en su escuela primaria para los nifios que
vivian en Amsterdam, o en un lugar mas cercano a su resiedencia, para
los nifios cuyas familias se habian trasladado fuera de Amsterdam. La
tasa de respuesta inicial de la Fase III mostr6 una retencion del 66% de
las madres, y 58% de los profesores.

* Medio ambiente: contaminacion del aire, ambiente interior de la casa.
* El estrés psicosocial en la madre: depresion y ansiedad, estrés laboral,
estrés de los padres, niveles de cortisol.

* Estilo de vida y salud de la madre: tabaquismo, alcohol, drogas, indice
de masa corporal, actividad fisica, diabetes, e hipertension.

* Los resultados de nacimiento: duracidon del embarazo, peso al nacer,
defectos de nacimiento, muerte perinatal.

* Salud infantil: crecimiento, patrén de alimentacion, llanto.
» Perfil cardiometabolico: perfil lipidico, glucosa, actividad de la
insulina, indice de masa corporal, composiciéon corporal, presion
arterial, frecuencia cardiaca.



Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:
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* Desarrollo cognitivo: atencion, coordinacién viso-motora, inhibicién
ejecutiva.

* Salud mental: trastornos del 4animo, problemas de conducta.
* Nutricién: energia, macronutrientes y micronutrientes, conducta
alimentaria.

El estudio es un esfuerzo conjunto del Servicio de Salud Publica de
Amsterdam, y dos centros médicos universitarios en Amsterdam. La
aplicacion ha sido realizada en colaboracion con el hospital local y las
matronas, los centros de salud para jovenes, las escuelas primarias, y la
Universidad de Tilburg.

El estudio fue disefiado para ser lo mas facil posible para sus
participantes. Las muestras de sangre se toman durante sus controles
clinicos, ya esta siendo tomada sangre para exdmenes de rutina del
paciente. Esto probablemente aumento del nimero de pacientes
dispuestos a proporcionar muestras de sangre, y permiti6 a los
investigadores el estudio de biomarcadores en un analisis mas objetivo
de algunas variables, como la dieta y la nutricion.

The Asembo Bay Cohort Project”"’

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

15 aldeas contiguas en el area Asembo Bay de la provincia Nyanza en
el oeste de Kenya.

Se sigue el nifio desde el nacimiento hasta que cumple 5 afios.

1.017 recién nacidos de 995 madres.

Descripcion del métodoPara identificar mujeres gestantes, los investigadores disefiaron e

de muestra:

Mediciones:

implementaron un censo mensual en la aldea. Todas las mujeres que
dieron su consentimiento informado fueron reclutadas en el estudio.
Todos los nifios incluidos nacieron entre el 1 de junio 1992 y el 31 de
julio 1994,

cuestionarios, medidas fisicas, muestras bioldgicas.

Método de Recoleccion Los empleados del estudio visitaron a las mujeres participantes cada

de Datos:

mes durante su embarazo. Completaron juntos un cuestionario, y luego
tomaron una muestra de sangre de la madre. Durante el Gltimo mes de
embarazo, se visitd a la mujer cada semana. Matronas asistieron todos
los nacimientos, y trabajaron directamente con los investigadores para
recolectar los datos sobre el nacimiento, tomar una muestra de sangre
umbilical, una muestra de placenta, y para pesar y medir al nifio.
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Después del nacimiento, se visitd a las madres y sus recién nacidos
cada dos semanas. Aplicaron un cuestionario durante en cada visita, y
tomaron medidas fisicas (temperatura, muestras de sangre) cada dos. El
estudio siguid a los nifios hasta que cumplieron 5 afos.

historia familiar de salud, historia reproductiva, demograficos, situacion
econdmica, uso de medidas anti-mosquito, enfermedades, sintomas, uso
de servicios de salud, uso de farmacos, temperatura axilar.

mortalidad relacionada con morbilidad.

El estudio capacité a dos personas en cada una de las 15 aldeas para
tomar datos en sus comunidades. El estudio también capacitdé a dos
trabajadores de salud en cada aldea, quienes fueron responsables de
realizar el censo mensual y de asistir a todos los nacimientos en sus
aldeas. Ademads, cuatro jefes y cuatro subjefes gestionaron Ia
recoleccion de datos y la implementacion del estudio en las 15 aldeas.
Un jefe supervis6 todo el estudio.

sin informacion disponible

Avon Longitudinal Study of Parents and Children (ALSPAC)'"'>"

Pais o region:
Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Condado de Avon, Inglaterra

En curso. El estudio sigue a nifios desde nacimiento y hasta que
cumplan 70 afios.

14,000 madres se inscribieron durante su embarazo. Se agregaron
aproximadamente 500 nifios después de los primeros 7 afios de
seguimiento.

Descripcion del método Se invito a participar a todas las mujeres cuya fecha de parto era entre

de muestra:

el 1 de abril, 1991 y el 31 de diciembre, 1992 y que eran residentes de
Avon. Las mujeres con interés en participar llenaron una tarjeta con su
nombre, direccion, fecha de nacimiento, fecha esperada de parto, y la
fecha de su ultimo periodo menstrual. El estudio contact6 a todas las
mujeres que entregaron una tarjeta. El estudio de ALSPAC también es
conocido como “Los nifios de los 90”.

ALSPAC intentd contactar a todas las mujeres gestantes que vivieron
dentro de los limites del area geografica del estudio, y les invitd
participar. Se anuncid el estudio en el radio y television, y en lugares
determinados que podian atraer a mujeres gestantes tales como
maternidades o jardines infantiles. Adicionalmente, el personal del
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estudio contacto a gestantes durante sus controles prenatales o durante
reuniones con mujeres de la comunidad.

cuestionarios auto-aplicados por la madre, el padre, los nifios y
profesores, registros de salud y educacion, registros nacionales, etc.

1. Muestras bioldgicas: sangre umbilical, placenta, porciones del
cordén umbilical, sangre, pelo, ufias .
2. Evaluacion de auto-reporte: Crown-Crisp Experiential Index,

Edinburgh Post Natal Depression Scale, Bachman Self Esteem
Measure, Strength & Difficulties Questionnaire, Carey
Infant/Toddler Temperament Scale, EAS Temperament Scale,
Rutter Parent Scale for PreSchool Children, Marital
Relationship Scale, Intimate Bonding Measure

3. Muestras ambientales: aire, radiacion magnética and ruido en la
casa.

Método de Recoleccion Se mandaron cuatro cuestionarios por correo a las mujeres en distintos

de Datos

momentos de su embarazo. El objetivo del cuestionario correspondio a
la etapa de embarazo en que estaba la mujer. Las mujeres llenaron
todos los cuestionarios solas a menos que no entregaran el cuestionario
después de un mes. En este caso, el personal la llamé o la visitdé en su
casa y le ofrecio ayuda en completarlo. El estudio también desarrolld
cuestionarios dirigidos a las parejas de las mujeres. El estudio le envid
los cuestionarios directamente a las mujeres, quienes podrian invitar a
sus parejas participar si querian. Si una mujer invitaba a participar a su
pareja, la pareja recibia un sobre y sello postal aparte para devolver sus
cuestionarios independientemente.

El departamento de salud local provee informacion sobre nacimientos y
muertes al equipo de ALSPAC mientras dura el estudio. ALSPAC usa
esta informacion para determinar cudndo mandar los cuestionarios por
correo. Las familias recibieron de 2 a 4 cuestionarios porcada hijo
hasta que el nifilo completd siete afios. Cuestionarios especificos por
nifio a las 4 semanas, 6, 15, 18, 24, 30, 38, 42, 54, 57, 65, 69, 77, 81, 91
meses, y 82y 9% afios. Custionarios a la madre y a su pareja fueron
enviados a las 8 semanas, 8, 21, 33, 47, 61, 73, 85, y 97 meses, y a los 9
afios. Un cuestionario para cada nifio fue enviado a los 65, 69, 73, 77,
81, 85, 91, 97 meses; 8%, 9 and 9'% afios. También, cuando el niflo
termind segundo basico, el estudio pidid al profesor completar un
cuestionario adicional. Todos los datos se ingresaron dos veces al
sistema digital y estudiantes o personal adicional verificaron la
concordancia.

ALSPAC recolecta también datos desde los registros de salud de la
madre y el nifio, y de los registros educacionales. Cuando cumplieron
7.5 anos, se invitd a todos los nifios a participar en un examen fisico,
que incluyd evaluacion antropométrica, de la piel, presion arterial,
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pulso, presencia de alergias, pruebas de vision, audicion y habilidades
motoras, y pruebas de habilidades lectoras, y ortografia. Un afio
después, los nifios regresaron a la oficina del estudio para hacer
examenes de capacidad cognitiva, funcionamiento pulmonar, lenguaje,
atencion, reconocimiento de emociones y memoria de corto plazo.

La intencion primaria del estudio es determinar como los genes
interactan con el ambiente para producir resultados especificos de
salud y desarrollo, por eso da atencion particular a datos genéticos y
ambientales. Otros resultados y exposiciones de interés incluyen: salud,
historia médica, salud de los padres, uso de medicamentos por los
padres, uso de servicios de salud, salud del nifio, accidentes, lesiones,
uso de medicamentos del nifo, salud bucal, antropometria,
lateralizaciéon manual, salud ambiental, exposiciéon a contaminantes,
exposicion a equipos eléctricos, tabaco, contacto con animales, estilo de
vida, actividad fisica, sueno, dieta, uso de cafeina, uso de alcohol, uso
de drogas ilicitas, educacion, resultados educacionales, actitud a la
educacion, expectativas y esperanzas, caracteristicas de la escuela,
necesidades especiales de educacion o discapacidad, dificultades de
aprendizaje, salud mental de los padres, depresion, auto estima, eventos
vitales significativos, comportamientos en general, comportamiento
antisocial, cognicidon social, coeficiente intelectual, desarrollo de
lenguaje, coordinacion, habilidad motora, desarrollo puberal, relaciones
con los entornos, relaciones con los padres, situaciéon econémica, apoyo
social, cuidado del nifio, etnicidad, religion, barrio.

El estudio es un producto del Departamento de Medicina Social y
Comunitaria de la Escuela de Medicina de la Universidad de Bristol.
Un comité ejecutivo de 7 personas supervisa el disefio e
implementacion del estudio. Todos los datos son recolectados por
personal empleado del estudio.

La decision de concentrar el estudio en una area geografica unica,
facilité el uso de datos externos, como registros de salud e educacion,
que habria sido dificil recolectar si los participantes vivieran en
diferentes 4areas. La centralizacion geografica, y también su
centralizacion administrativa, ayudo asegurar la consistencia y formato
de los datos coleccionados y entregados.

ALSPAC hizo un esfuerzo especial de incluir a los nifos, y no
solamente a sus padres en el estudio. Cuando cumplieron 5 afos, los
nifios empiezaron a llenar sus propios cuestionarios. Recientemente, el
estudio form6 un Panel Asesor de Adolescentes, compuesto
exclusivamente por nifios participantes en el estudio. Este panel ayuda
en el disefio de cuestionarios, y discute ideas para mantener el interés
de otros participantes en el estudio. ALSPAC también tiene dias de
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participacion, en que grupos grandes de participantes pueden asistir a
talleres sobre el estado actual del estudio.

The BAMSE Project'*'

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Estocolmo, Suecia

En curso. Los nifios fueron reclutados entre 1994-1996y han
sido seguidos de forma continua desde entonces.

4,089 nifnos

Descripcion del método fueron invitadas a participar en el estudio,todas las madres que vivian

de muestra:

Mediciones:

en ciertas areas del norte y centro de Estocolmo,y que dieron a
luz entre febrero de 1994y noviembre de 1996.Los recién
nacidos fueron identificados a través del registro de poblacion de la
comunidad, para asegurarse que todos los padres elegibles fueran
contactados. Los padres que planeaban mudarse fuera de los limites
geograficos del estudio durante el primer afio del estudio fueron
excluidos, al igual queaquellos que no hablaban con fluidez el
sueco. Las familias con unnifio gravemente enfermo o con otro
nifio que ya participaba enel estudio, también eran excluidas. 75%
de las familias elegibles acordaron participar en el estudio.

cuestionarios, muestras ambientales, encuestas en linea, examenes
clinicos

1. Evaluacion fisica: pruebas de funcion pulmonar

2. Muestras Bioldgica: muestras de sangre.

Método de Recoleccion Los padres completaron tres cuestionarios durante los primeros dos

de Datos:

afios de la vida del nifio. Los trabajadores de campo también
recogieron muestras de polvo de la vivienda de la familia. Las

familias fueron seguidas de nuevo en el 2000, cuando los nifios tenian 4
afios de edad y otra vez cuando tenian § afios de edad. 61% de la
muestra original completo el seguimiento a los 8§ afios de edad. En el
2008, se realizod una encuesta en linea a los nifios y sus padres, y la

ultima ronda de recoleccion de datos tuvo lugar en la primavera
de 2011.

Exposicionesde interés: edad de los padres, periodo perinatal, alergias en miembros de la

familia, situaciéon econdmica, estilo de vida, muestras de polvo del
medio ambiente, dieta del nifio, estilo de vida los padres (por ejemplo,
fumar), educacion de los padres, condiciones de la vivienda, lactancia
materna.
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sintomas de alergiay asma, infecciones, vacunas, problemas
gastrointestinales, uso de medicamentos para las alergias, uso de
servicios médicas.

El estudio es administrado por la Unidad de Diputacion Provincial de
Estocolmo para la Medicina Ocupacional y Ambiental y el Instituto de
Medicina Ambiental del Instituto Karolinska.

Sin informacion

Birth to Twenty Study'*'"'"®

Pais o region:
Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Area de Johannesburg-Soweto, Sudéfrica
20 afios: 1990-2010

3.723 nifios

Descripcion del métodocomenzd en 1989 con estudios piloto para probar la viabilidad de

de muestra:

Mediciones:

seguimiento longitudinal en la muestra definitiva de la zona mas grande
y densamente poblada del area metropolitana de Johannesburg. Durante
siete semanas a principios de 1990, todos los nacimientos de 3 273
mujeres con partos unicos en el area de Soweto de Johannesburgo,
fueron incluidos en un estudio de cohorte multidisciplinario de salud y
el bienestar social de los nifios urbanos. Se incluyeron 1.594 nifios antes
de su nacimiento, de forma que habia datos prenatales disponibles para
estos nifios. Para ser considerado participante, un nifio y su familia tenia
que vivir dentro del area Soweto-Johannesburg por al menos seis meses
después del parto, esto excluia a las familias que viajaban a la ciudad
desde el campo para tener su parto.

Durante el seguimiento, la taza de retencion fue mas baja en familias
blancas que en familias negras. Las familias blancas tendieron a ser mas
estables econdmicamente, y por eso veian menos beneficios en seguir
participando. Para mantener en el estudio una representacion suficiente
de nifios blancos, se reclutaron a 120 nifios adicionales en 2001. Estos
nifios nacieron durante el mismo periodo (23 de abril - 8 de junio, 1990)
como el resto de la muestra, pero habian nacido fuera de la area
Soweto-Johannesburg.

L. Cuestionarios

2. Evaluacion directa: Bayley Scales of Infant Development,
Griffiths Scales of Mental Development, Denver Developmental
Screening  Questionnaire, Ravens Coloured Progressive
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Matrices, Richman & Graham Behavior Rating, South African
Child Assessment Scale, Draw-A-Person, Youth Self-Report,
Rosenburg Self-Esteem

3. Medidas fisicas: pulso, presion arterial (diastolico y sistdlico),
peso de nacimiento, peso, talla, pliegues subcutineos,
circunferencia de cabeza, caderas y cintura.

4. Muestras bioldgicas: orina, sangre.

Método de Recoleccion Se realizé durante el periodo prenatal, el parto, y cuando el nifio tenia 6

de Datos:

Exposiciones y
Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

meses, 1,2, 3,4,5,7,9/10,y 11/12 afios de edad. Luego, se realizaron
dos rondas de recoleccion de datos cada afio entre las edades de 13 y
15. Aun no hay informacion publica sobre estas rondas de recoleccion.
La recoleccion de datos tuvo lugar en la casa de la familia, la escuela
del nifio, o en una clinica asociada con el estudio, dependiendo de la
ronda de recoleccion. La tasa de participacion durante cada ronda fue
baja, generalmente entre 46% y 68% de la muestra original. Sin
embargo, la tasa de retencion total es mas alta, porque familias que no
participan durante un afio fueron contactados en las siguientes rondas.

pobreza, migracion, violencia politica, nutricién, crecimiento fisico,
salud, uso de servicios de salud, comportamiento social, apoyo
educacional en la casa, progreso educacional, comportamiento sexual,
consumo de alcohol y drogas, dieta, actividad, conflictos con la ley,
desarrollo puberal, resistencia a la insulina, violencia sexual, embarazos
no planificados, enfermedades de transmision sexual, dificultades
psicosociales, violencia.

Los resultados primarios que siguieron a 10 y 20 afios fueron conducta
sexual riesgo y salud dsea.

El estudio es un producto del hospital Chris Hani-Bargawanath en
Soweto, y la escuela de medicina del University of the Witwatersrand.
El investigador Principal es del Child Youth Family and Social
Development Human Science Research Council. Investigadores de
Loughborough University y el Instituto de Salud Infantil en Londres
también participaron en el disefio de investigacion.

En los primeros 10 afos del estudio, 20 investigadores colaboraron sin
una meta clara y unica. Cada investigador tuvo su propia area de
interés, y habia falta de direccion. Cuando terminaron los primeros 10
afios del estudio—su fecha de terminacion inicial—la administracion
del estudio se reorganizo y los investigadores se pusieron de acuerdo
para enfocarse en dos resultados principales.

Aunque el estudio mantuvo contacto con mas del 70% de su muestra
original, su tasa de retencion durante cada ronda de coleccion de datos
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fue cerca del 50%. Esto significa que la cantidad de datos comparables
entre rondas es mucho mas baja que 70%.

El disefio original de la administracion no dio responsabilidad global
del estudio a ninguna institucion o equipo en particular. Esto dio como
resultado, muchos investigadores intentando explorar sus propios
intereses sin estar de acuerdo en el propdsito final del estudio.
Afortunadamente, esto se corrigido cuando el estudio cumplié 10 afos,
y se definieron metas claras con una mayor direccion.

En el trascurso del estudio, hubo una mayor pérdida de familias blancas
que de familias negras, lo que puso en riesgo la representatividad del
estudio. Para combatir esto, los investigadores decidieron inscribir 120
nifios blancos mas en medio del estudio. Esto podria hacer dificil la
comparacion de datos, porque los datos de nifios blancos no los mismos
en todo el estudio.

Cebu Longitudinal Health and Nutrition Study"*’

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:

El 4rea metropolitana de Cebu, en Filipinas

En curso, los nifios seguidos desde el periodo prenatal, que ahora estan
la edad adulta temprana

3,080 madres y sus hijos

La poblacion objetivo incluyd a mujeres que dieron a luz entre el 01 de
mayo 1983y 30 de abrilde 1984 enel area metropolitana de la
provincia de Cebu. 33 comunidadesde la zona (17 urbanas,
16 rurales) fueron seleccionadas al azar. Cada comunidad
contenia cerca de 20.000 hogares, los cuales fueron encuestados dos
veces: unaen 1982y otraen  1983,para  identificar a
mujeres embarazadas e invitarlas a participar. Mas del 96% de todas
las mujeres invitadas aceptaron participar. Los trabajadores de
campo entrevistaron a todas las mujeres a los 6-7 meses de gestacion
para asegurarse de todoslos partos prematuros podian ser
identificados. Todas las mujeres que dieron a luz entre las fechas
estimadas (mayo 1, 1983 a abril 30, 1984),y que aceptaron
participar, fueron incluidos en la muestra.

entrevistas, cuestionarios, encuestas en la comunidad (enfocadas de
servicios disponibles de salud y planificacion de la familia,
trabajadores de salud, y establecimientos comerciales de venta de
alimentos infantiles), antropometria, muestras de medio ambiente
(calidad del agua), y evaluacion directa
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Método de Recoleccion La entrevista inicial con la madre tuvo lugar cuando tenia entre seis y

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

siete meses de  embarazo. Las  madres  fueron encuestadas
inmediatamente después del nacimiento y cada dos meses durante los
siguientes 2 afios. Todas las entrevistasy las encuestas se llevaron a
cabo en la casa de la madre. Se recolectaron datos adicionales mediante
entrevistas a informantes clave en los barrios de residencia, lo que
proporciond informacion sobre los recursos disponibles en la
comunidad. El siguiente seguimiento se llevd a cabo entre 1991-1992,
cuando los niflos tenian aproximadamente ocho afios de edad. Mas
informacion sobre salud y desarrollo fue recogida en esta ronda, asi
como datos antropométricos, y la administraron de una prueba no
verbal de inteligencia. La proxima ronda de recoleccion de datos tuvo
lugar entre 1998 y 1999, con un enfoque en la salud reproductiva y el
comportamiento sexual de los adolescentes. También se tomaron
mediciones de presion arterial en todos los nifiosy las madres, se
sometieron a pruebas de memoria y cuestionarios de funcionamiento
fisico. Un subgrupo tuvo un seguimiento alas clinicas locales de
salud, donde se tomaron muestras bioldgicas. Se enviaron encuestas
adicionales en 2002, 2005 y 2007. Las preguntas se centraron en la
participacionde  los  nifios enla  fuerza  laboral ysu
historia reproductiva. Muestras bioldgicas de sangre y ADN extraido, se
recogieron en toda la muestra. En 2007, el 63% de las madresy el
59% de los nifios continuaban en el estudio.

patrones de  alimentacion  infantil,  factores  sociales, factores
econdmicos, factores ambientales, atencion médica, agua 'y
saneamiento, alimentacion, educacion, antropometria,
sociodemograficos, caracteristicas del hogar y el vecindario.

patrones de  alimentacion infantil, salud, nutriciéon, resultados
econdémicos, peso al nacer y edad gestacional, crecimiento, morbilidad,
supervivencia, dieta materna, estado nutricional, oferta de
trabajo asociado a la maternidad y el tiempo de descanso posnatal,
espaciamiento de los nacimientos, salud cardiovascular, funcion
cognitiva, vision, rendimiento académico.

El estudio fue realizado por un equipo conjunto de investigadores del
Centro de Poblacion de la Universidad de Carolina del Norte,y la
Oficina de Estudios de Poblacion de la Universidad de San Carlos,
Cebu, Filipinas. Mas investigadores de la Johns Hopkins University y la
Northwestern University, asi como expertos de las Filipinas.

Muchas de las mismas medidas se utilizaron varias veces, por lo que los
datos del estudio son facilmente comparables en el tiempo. El estudio
ha seguido a los nifios por mas de 25 afios, lo que lo convierte en uno de
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los estudios de cohorte de nacimiento mas largosenun pais en
desarrollo. El estudio también dio prioridad ala experiencia de la
madrea través del tiempo,y a como los participantes del
estudio comenzaron a tener su propia descendencia, el estudio sera
capaz de proporcionar informacion longitudinal de tres generaciones.
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Children of 1997: Hong Kong Chinese Birth Cohort*'

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Hong Kong, China
El estudio original comenz6 en 1997 y durd 18 meses. Sin embargo, el
estudio fue reactivado en el 2005 con los mismos participantes, y

pretende continuar en el futuro.

8.327 diadas madre-hijo.

Descripcion del método Todos los nifios nacidos entre abril y mayo de 1997. Eran elegibles para

de muestra:

Mediciones:

participar en el estudio, todos los nifios que asistieron a su primera
consulta postnatal en uno de los 49 centros de salud materno-infantil
relacionados con el Departamento de Salud. 92% de los nifios nacidos
durante 1997 en Hong Kong se presentaron a uno de estos centros, y los
investigadores determinaron que la mayoria de la poblacion que no
visitaban uno de estos centros, no eran parte de la poblacioén objetivo
(occidentales viviendo transitoriamente, o pertenecian a minorias
étnicas, etc.) La muestra final fue de 8.327 nifios, los que representan el
88% de los nacimientos elegibles. En el 2005, cuando se restableci6 el
contacto con los participantes, 7.381 diadas retomaron el seguimiento,
lo que significa una tasa de retencion del 93%.

vinculacioén de registros, cuestionarios por escrito, diarios, mediciones
fisicas, muestras biologicas.

Método de Recoleccion La cohorte se origind en 1997, y la recopilacion de datos tuvo lugar en

de Datos:

el nacimiento, 3, 9 y 18 meses. El estudio fue reactivado mas tarde, en
2005, momento en el que los investigadores reunieron todos los datos
recogidos anteriormente, y al mismo tiempo vincularon toda la
informacion recogida de manera sistemdtica sobre '"crecimiento,
desarrollo, egresos hospitalarios y estadisticas vitales" del nifio durante
el intervalo de estudio. Asi, atin cuando existe una brecha de ocho afios
en los que no hubo contacto directo con la familia, varios datos estaban
disponibles para completar ese periodo. Todos estos datos estaban
disponibles en un formulario estandarizado de las agencias de gobierno.
Hong Kong promueve el intercambio y la cooperacion entre el gobierno
y la academia, por ello la recopilacion de datos post-2005 se llevo a
cabo principalmente a través la relacion continua del Departamento de
Salud y la Universidad de Hong Kong.

En 2008, el estudio comenz6 a enviar a las familias cuestionarios
escritos para complementar los datos de salud de rutina, y continua la
recoleccion de datos del gobierno, se mantienen registros sobre el
estado de salud del nifio, el uso de hospitales publicos y el estado vital.
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exposicion a humo de tabaco de segunda mano, exposiciones
ambientales, lactancia materna, regulacion de los ejes principales el
control del crecimiento, estado de salud, antecedentes familiares, estilo
de wvida, posicion socioecondémica, caracteristicas del barrio,
caracteristicas del parto, alimentacion, cuidado de nifios, actitudes
académicas / comportamientos.

salud infantil, utilizacion de servicios de salud, etapa puberal, presion
arterial, patrones de crecimiento, indice de masa corporal, infecciones.

El estudio fue realizado conjuntamente por la Universidad de Hong
Kong y el Departamento de Salud del Gobierno.

Debido a que gran parte de los datos del estudio se recogen
pasivamente a través de los registros de salud ya existentes, los
investigadores son capaces de recoger grandes cantidades de datos con
poca invasion en la vida del nifio y de los padres. Esto ayuda a prevenir
las altas tasas de desercion, manteniendo una gran cantidad de datos
utiles. Debido a que el estudio no tuvo contacto directo con las familias
participantes durante ocho anos, se perdid la oportunidad de medir a
nivel individual, las exposiciones que no estan disponibles en los
registros publicos. El periodo de entre los 18 meses y 10 anos de edad
es crucial para el desarrollo del nifio, y estos ocho afios podrian hacer
una diferencia sustancial en los datos.

Copenhagen Child Cohort 2000 (CCC2000)*>***

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

16 municipios de Copenhague, Dinamarca

En curso. El reclutamiento se llevo a cabo en el afio 2000 y el 2011 se
comenzo el seguimiento de los 11 afios de edad.

6.090 nifios

Descripcion del método Todos los nifios que nacieron en el afio 2000 en los 16 municipios del

de muestra:

Mediciones:

area de estudio se incluyeron en la cohorte, lo que representa el 9% de
la poblacion danesa. Los nacimientos fueron identificados a través del
Registro Nacional Danés y registros de salud mantenidos por
enfermeras de salud publica. Debido a que la mayoria de la recoleccion
de datos se llevo a cabo a través de registros publicos, se recluto a nifios
cuyas familias no participarian.

vinculacion de registros con datos de salud y los registros nacionales,
cuestionarios completados por los padres y profesores, entrevistas.
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1. Examen fisico: antropometria, presion arterial, estadio puberal
(auto-informe), examen psicoldgico, examen de los ojos.
2. Evaluacion directa: Strengths and Difficulties Questionnaire,

Child Behavior Check List, Infant Toddler Symptom Check
List, Checklist of Autism in Toddlers, Manheim Eltern
Interview, Bayley Scales of Infant Development, Parent Child
Early Relationship Assessment, Parent Infant Relation Global
Assessment Scale

Método de Recoleccion La recoleccion de datos tuvo lugar dos semanas después del

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

nacimiento, y en mas de tres puntos antes de que el nifio cumpliera 10
meses de edad. Rondas adicionales tomaron lugar cuando el nifio tuvo
18 meses y 5-7 afios. El seguimiento de 11 afios se estd realizando
actualmente. Durante cada ronda de seguimiento, todas las familias
cuyo hijo era parte de la cohorte original fueron invitadas a participar.
En algunas rondas de recoleccion de datos de las familias tenian que
llevar a su hijo a una evaluacion directa, mientras que en otras
simplemente requerian que los cuestionarios fueran completados y
devueltos por correo. En el seguimiento de 5-7 afos, los investigadores
solicitaron datos de los padres del nifio y del maestro en el preescolar.
Se recibi6 informacion desde los padres y los maestros de un 41% de la
muestra original.

peso al nacer, edad gestacional, puntaje de Apgar, complicaciones en el
parto, malformaciones congenitas graves, variables socioecondmicas,
ingresos hospitalarios, composicion familiar, edad materna.

Problemas de salud mental y psicopatologia: autismo, problemas del
neurodesarrollo, problemas emocionales, hiperactividad / déficit de
atencion, trastornos del desarrollo, trastorno reactivo del apego,
trastornos alimenticios, trastornos del suefio, trastornos de adaptacion,
trastornos en la relacion padre-hijo. Salud fisica.

El estudio fue promovido por el médico jefe de Psiquiatria Infantil y
Adolescente en Golstrup Hospital, y se ha llevado a cabo entre un
grupo de investigacion que trabajan en estrecha colaboracién con el
Centro de Investigacion para la Prevencion y Atencion de la Salud en el
Distrito de Copenhague.

Debido a que no todos los nifios participaron en todas las rondas de
recoleccion de datos, los datos longitudinales no existen para la cohorte
de nacimiento completa. Mientras que el uso de los registros publicos
puede haber reducido los costos y permiti6 a los investigadores seguir a
todos los nacimientos en el area de estudio, los investigadores no
siempre tienen altas tasas de participacion en los diversos puntos de
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seguimiento. Pudo haber sido aconsejable formar una subcohorte de los
nifios cuyos padres aceptaran someterse a un seguimiento regular con el
fin de mantener la naturaleza longitudinal de los datos. La ventaja de
este estudio es su enfoque en la salud mental y los resultados
psicologicos. Mientras que en muchas cohortes de nacimiento se
examina la salud fisica y el desarrollo socio-emocional, pocos estudios
prospectivos han examinado los efectos psicologicos en los nifios
pequenos.

Danish National Birth Cohort: Better Health for Mother and Child*>2®

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Dinamarca

En curso: el estudio inicio el reclutamiento de mujeres en 1996, con un
seguimiento inicial por 20 afios y con proyecciones de seguir mas alla.

~100.000

Descripcion del métodoEl reclutamiento se llevoé a cabo desde 1996 hasta 2002, cuando el

de muestra:

Mediciones:

estudio lleg6 al tamafio de muestra esperado de 100.000. El estudio no
estaba autorizado para ponerse en contacto directamente con mujeres
embarazadas, por lo que se pidi6 a los médicos generales que invitaran
a las mujeres a participar cuando asistieron a la primera visita de
embarazo, por lo general entre las semanas 6-12 de gestacion. Los
médicos generales podrian decidir no participar en el reclutamiento, por
ello se cree que solo el 60% de las mujeres embarazadas recibieron una
invitacion para participar. Mas del 95% de las mujeres danesas asisten a
una consulta prenatal con su médico de cabecera, pero el estudio
también se apoy6 en las matronas para reclutar a mujeres que no
asistieron a esta visita prenatal inicial. Para ser elegible, las mujeres
tenian que querer llevar a término su embarazo y hablar danés.
Aproximadamente el 35% de todas las mujeres elegibles acordaron
participar en el estudio.

entrevistas telefébnicas o asistidas por ordenador, cuestionarios,
muestras de sangre, uso de registros médicos, vinculacion con los
registros nacionales.

Método de Recoleccion Las entrevistas telefonicas se llevan a cabo cuatro veces durante la

de Datos:

gestacion y cuando el nifio tenia 6 y 18 meses de edad. También se
completaron cuestionarios de frecuencia alimentaria durante la
gestacion. Los médicos generales tomaron muestras de sangre durante
6-12 y 24 semanas de gestacion, y se tomaron muestras de sangre de
cordon umbilical poco después del parto. La mayoria de los datos sobre
los resultados se obtuvieron de los registros de salud de rutina, los
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cuales fueron identificados en base al nimero nacional de identificacion
del nino. Cada ronda de recoleccion de datos toma 4-5 afos en
completarse, debido a la gran cantidad de nifios participantes y a las
diferentes edades de participacion. Los investigadores completaron el
seguimiento de los 7 afios entre 2005-2010 y el de 11 afios se inici6 en
julio de 2010.

primeros afios de vida, crecimiento fetal, uso de medicamentos,
infecciones, lactancia materna, ocupacion, condiciones sociales de la
familia, tipo de parto, complicaciones del embarazo, desarrollo motor,
enfermedades, hospitalizacion, peso y talla al nacer, edad gestacional al
nacer, complicaciones en el nacimiento, pardlisis cerebral, autismo
infantil, cdncer infantil, diabetes, dieta, exposicion al sol, exposicion al
cloro, vacunas, condiciones de vivienda, discapacidad, alergias, vision,
audicion, diccion, circuncision, habitos de salud, interacciones sociales,
enfermedades en la familia (diabetes, hipertension, depresion, artritis,
alergias, problemas de espalda, migrafia), fenotipo de la madre,
enfermedades cardiovasculares, enfermedades mentales, crecimiento
fetal, division celular, funcionamiento de 6rganos.

Durante la fase inicial de planificacion, el estudio reunié a un comité
consultivo compuesto por miembros de todas las organizaciones
profesionales que participarian en la recoleccion de datos, incluidas las
matronas, médicos generales, obstetras, pediatras, enfermeras y
miembros de una organizacion para la paternidad. Las organizaciones
que proporcionan fondos para el estudio se incluyeron en el comité
directivo.

Uno de los puntos fuertes de la cohorte nacional danesa es que utiliza
entrevistas telefénicas para su recoleccion regular de datos, en vez de
cuestionarios de papel. Las entrevistas telefonicas son mas costosas, sin
embargo permiten una mayor tasa de retencion en el curso del estudio.
Las entrevistas fueron muy breves, en promedio, menos de 20 minutos,
lo que también aumenta la participacion. Ademas, dado que las
entrevistas telefonicas son asistidas por ordenador, las respuestas no
tienen que ser introducidos manualmente en una base de datos,
disminuyendo la posibilidad de entrada de datos incorrecta.

Mediante el uso de registros nacionalespara recoger datos, tanto como
es posible, el estudio reduce la carga de participacion en las madres y
los nifios, lo que probablemente mejorard su tasa de retencioén en el
tiempo.
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The Dutch Prevention and Incidence of Asthma and Mire Allergy Study (PIAMA)*’

Pais o region:
Duracion del estudio:
Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:

Holanda
8 afios: sigue nifios desde el nacimiento hasta los 8 afios
3,291 madres y niflos

Las mujeres fueron identificadas en las clinicas de atencién médica
prenatal, donde se les pidido que completaran un cuestionario de
seleccion. 10.819 mujeres completaron cuestionarios, y 6.049 de estas
mujeres fueron invitadas a participar en la rama observacional de la
cohorte de estudio. 3.291 madres accedieron a participar.

cuestionario, muestras ambientales, entrevistas, la evaluacion directa de
los sintomas atopicos.

Método de Recoleccion Las madres completaron un cuestionario a los dos meses antes del

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

nacimiento, tres meses después del nacimiento, 12 meses después del
nacimiento, y cada afio hasta que el nifio cumpli6 ocho afios de
edad. Las madres fueron clasificadas en tres grupos: madres atdpicas de
alto riesgo de tener nifios atopicos, madres no atdpicas que recibieron
visitas a domicilio para recoger muestras del medio ambiente, y madres
no atopicas que solo completaron cuestionarios. Todos los nifios
recibieron un examen fisico cuando cumplieron ocho afios. El
grupo atépicay el grupo no atdpicos con visitas a domicilio, también
recibi6 una visita domiciliaria a los 3 meses y cuatro afios que incluia la
recoleccion de una muestra de polvo, y un examen clinico adicional en
la visita de cuatro afios.

niveles de alérgenos y de 4caros en el polvo, clasificacion atdpica de los
padres, uso de medicamentos, antecedentes familiares de

enfermedad alérgica, nutricién, exposicion al humo de tabaco, lactancia
materna, caracteristicas del hogar, uso de cuidado no-maternal del nifio
(sala cuna, jardin), mascotas, pisos con alfombras

incidencia de asma, sintomas respiratorios indicativos
de manifestaciones alérgicas.

estudio fue concebido y promovido por el Consejo de Salud Publica de
los Paises Bajos, que habia publicado un informe sobre alérgenos de
interior y desarrollo de enfermedad respiratoria cronica. El estudio se
realizo sobre un grupo de investigadores de varias organizaciones,
incluyendo las universidades, el Instituto Nacional de Salud Publica y
Medio Ambiente, centros médicos,y el Laboratorio Central de
la Red de Servicio de Transfusion de Sangre de la Cruz Roja en los
Paises Bajos.



Fortalezas y
limitaciones:
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El grupo de estudio PIAMA desarrollo un estudio de intervencion en
paralelo, que se realizo en el momento mismo del estudio observacional
de cohortes. En el estudio de intervencion, ellos probaron estrategias
para reducir la exposicion a alérgenos en nifios pequefios. Debido a la
realizacion de los estudios en paralelo, los investigadores pudieron
utilizar los hallazgos de su estudio de intervencidn para orientar

su desarrollo de cuestionarios y determinar qué variables o asociaciones
debian ser examinadas mas a fondo.

Early Childhood Longitudinal Program Birth Cohort*****

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Estados Unidos
Desde el nacimiento hasta el primer grado, aproximadamente 6 afios

~ 14.000 nifios

Descripcion del métodoEl estudio sigue los recién nacidos de 96 unidades primarias de

de muestra:

Mediciones:

muestreo (UPM) que representan a la totalidad de los Estados
Unidos. La lista de todos los nacimientos que ocurren en las 96
unidades de muestreo durante el afio 2000 se obtuvieron del sistema de
estadisticas vitales del Centro Nacional de Estadisticas de Salud. El
estudio sobre muestreo a proposito asidticos e islefios del Pacifico y
nifios con peso al nacer. No esta claro si la UPM fueron seleccionadas
al azar, y luego todos los nacidos vivos fueron invitados a participar, o
si se tomaron muestras al azar de los nacimientos de cada.

vinculacion de datos, evaluacion directa, cuestionarios completados por
los profesores, entrevistas con los padres y cuidadores con ayuda del
ordenador, cuestionario auto-completados.

» evaluaciones directas: Bayley Short Form—Research Edition, Nursing
child Assessment Teaching Scale, lectura temprana y evaluaciones de
matematicas, habilidades motoras gruesas y finas, evaluacidon socio-
emocional

* Observacion: Home Observation for Measurement of the
Environment- Short Form

Método de Recoleccion Toda la recoleccion de datos tuvo lugar en el hogar del nifio con un

de Datos:

profesional. Se tomaron datos cuando el nifio tenia 9 meses, 2 afios de
edad, en el preescolar y en el kindergarten. La evaluacion directa de los
nifios no comenzo sino hasta la segunda ronda de recopilacion de datos,
cuando el nifio tenia dos anos. En las tltimas dos rondas de recoleccion
de datos, las restricciones de financiamiento impidieron el estudio de
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interés:

Resultados de interés:
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toda la cohorte. Aun cuando el 85% de la muestra original fue
contactado para participar en la recoleccion de datos. En el 2007, en la
ronda final de la recoleccion de datos, la tasa de retencion fue superior
al 90% en los cuestionarios completados por los padres y las
evaluaciones directas de los nifios.

ambiente familiar, actitudes de los padres, estructura familiar, ingreso
familiar, arreglos y apoyos para el cuidado de los nifios, aspectos
comunitarios y sociales, socio-demograficos, empleo, antecedentes /
problemas familiares, procesos de familia (por ejemplo, disciplina,
estimulacion, vinculos familiares, etc), caracteristicas del nifo, seguro
médico y uso de servicios de salud.

desarrollo cognitivo, social, emocional y fisico, seguridad de los nifios,

apego

El ECLS-B es patrocinado por varias agencias, incluyendo el Centro
Nacional de Estadisticas de Educacion, el Centro Nacional para
Estadisticas de Salud y el Instituto Nacional de Salud Infantil y
Desarrollo Humano. Si bien estas organizaciones fueron responsables
del disefio e implementacion del estudio, los contratos de recoleccion
de datos fueron otorgados a organismos independientes. La primera
ronda de recoleccion de datos fue realizada por Westat, Incorporated.

Con el sobremuestreo de nifios de bajo peso y muy bajo al nacer, el
estudio se asegurd que se tienen un gran poder estadistico para realizar
andlisis en estos grupos. El calendario relativamente poco exigente de
la recopilacion de datos, muy probablemente contribuy6 a las altas tasas
de respuesta que el estudio mantiene hasta el final. Ademas, a
diferencia de los estudios de cohorte en curso, el saber que sus
responsabilidades se terminan cuando su hijo cumpliera seis afos puede
haber ayudado a los padres a permanecer en el estudio en todas las
rondas de recoleccion de datos. Por desgracia para el estudio, no todas
las familias fueron contactadas para la ronda final de la recoleccion de
datos. El escaso financiamiento hizo imposible para el estudio a seguir
la cohorte completa a los 6 afios, como era el plan original.

ELFE Cohort Project (Etude longitudinale francaise depuis I’enfance)’’

Pais o region:
Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Francia

Comenzando. Seguird a nifos desde nacimiento hasta la edad adulta.

20,000 nifos

Descripcion del método Los investigadores van a reclutar a nifios nacidos en cualquier hospital

de muestra:

de maternidad en el pais durante 16 dias especificos de un afio. Los dias



Mediciones:
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elegidos corresponden a los dias nacionales de referencia, cuando el
instituto nacional de estadisticas y estudios economicos de Francia
recolecta estadisticas vitales de todas las personas que nacen es esos
dias. Esta metodologia intenta hacer la muestra representativa de todos
los nacimientos en el pais en el afio, y también asegura que los nifios en
la muestra pueden ser seguidos con registros de estadisticas nacionales.
Si el estudio tiene éxito en reclutar 20,000 nifios, su muestra incluira un
cuarto de todos los nacimientos por afo.

cuestionarios, diarios, uso de registros nacionales, muestras
ambientales.
Muestras biologicas: sangre umbilical, orina de la mamad, leche
materna, pelo

Método de Recoleccion Los datos iniciales se coleccionaran inmediatamente después del parto,

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

mientras la madre aun estd en el hospital. Aun no se han decidido quién
sera el responsable de la recoleccion de datos, pero los investigadores
estan considerando el uso de matronas empleadas por el hospital,
matronas estudiantes, y matronas recién jubiladas. Durante la primera
ronda de recoleccion en el hospital, la matrona administrard un
cuestionario a la madre, tomara las muestras biologicas de la madre y el
nifio, coleccionara los datos médicos desde los registros de salud de la
madre, y obtendrd consentimiento informado de la madre para seguir
participando.

El estudio ha planeado una segunda ronda de coleccion de datos cuando
el nifio tenga 2 meses, en que la madre tendrd que participar en una
entrevista apoyada por computador en su casa, y el padre completara
una entrevista por teléfono. La madre tendrd que completar un diario
sobre su dieta y la dieta de su nifio, instalar un contador de radon en su
casa, € instalar una trampa de polvo en su casa. Esta division de datos
creara tres subconjuntos que se enfocan en tres exposiciones
nutricionales y ambientales diferentes.

Las rondas siguientes de recoleccion de datos incluirdn una entrevista
anual por teléfono, y la recoleccion de datos mas profundo durante
etapas criticales de desarrollo.

condiciones del embarazo, periodo perinatal, salud de la madre,
nutricion, estilo de vida, caracteristicas de la familia y la casa, cuidado
del nifio, exposiciones ambientales, situacion econdémica, demograficas.

salud y desarrollo del nifo, definido ampliamente. Areas especificas
seran seleccionadas segun la evolucion y desarrollo de la ciencia
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mientras se desarrolle el estudio.

El estudio es una colaboracion entre muchos grupos del estado de
Francia, incluyendo el Instituto Nacional de Estudios Demogréficos, el
Instituto Nacional de Estadisticas y Estudios Econdmicos, el Instituto
para el Control de Salud, el Instituto Nacional de Salud e Investigacion
Meédica, el Ministerio de Salud, y otros. El estudio establecera oficinas
regionales para facilitar la capacitacion de los empleados y la
recoleccion de datos.

El estudio ELFE realizd6 un estudio piloto en 2007, lo que ayudd
identificar problemas posibles en la implementacion. Solo un 85% de
los hospitales invitados aceptaron participar, lo que podria introducir un
sesgo de seleccion en la muestra nacional. Los investigadores pensaron
que la negativa de participar podria basarse en “una situacion dificil de
la salud y condiciones sociales” en dichas areas. Un contexto de
problemas sociales seguramente afectard la salud y desarrollo de los
nifios, y el estudio debe asegurarse de capturar a esta poblacioén en su
muestra final.

The Environment and Childhood Asthma Study (ECA)*

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Oslo, Noruega

La primera parte del estudio, ECA-1 empez6 en 1992-1993 y sigui6 a
los nifios hasta cumplieron dos afios. ECA-2 empezo6 en 2001 y termind
en 2003.

ECA-1: 3754 nifios
ECA-2: 1215 nifios de la cohorte original

Descripcion del método Nifos sanos fueron reclutados a partir de 1 enero 1992 y hasta el 15

de muestra:

marzo 1993 en dos hospitales de Oslo. Los nifios tenian que tener un
peso al nacer de al menos 2.000 gramos, sin enfermedades graves que
pudieran afectar la respiracion y que no requirieran oxigeno adicional o
asistencia respiratoria a las 6 horas de vida. Las familias debian tener
suficiente comprension del lenguaje y no tener planes de alejarse de
Noruega. Todos los nifios y las familias que cumplian estos criterios
eran invitados a participar.

Los investigadores decidieron seguir a una submuestra de la cohorte
original diez afios después del estudio original para determinar
resultados a largo plazo que no pudieron ser identificados en el periodo
de 2 afios del estudio original. Estos niflos (N = 1215) fueron
seleccionados en base a su participacién en uno de los dos sub-cohortes
en el ECA-1: una sub-cohorte de funciéon pulmonar normal, y una
cohorte de casos y controles de los nifios que sufrian de obstruccion
bronquial. 84% (N = 1019) aceptaron participar en este seguimiento.
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cuestionarios, entrevistas. Muestras biologicas: sangre del cordon
umbilical, pruebas de sangre. Examen fisico: funcion pulmonar, test
cutdneo, reversibilidad TVF, analisis de proteinas, espirometria, prueba
de metacolina, 6xido nitrico exhalado, toma de muestras de orina,
prueba de esfuerzo. Muestras ambientales: polvo, dcaros

Método de Recoleccion El primer cuestionario fue completado justo después del nacimiento del

de Datos:

Exposiciones de
interés:

niilo mientras, la madre aun estaba en la sala de maternidad. Una
muestra de sangre del cordon umbilical se tomo en este momento, y una
sub-cohorte (N = 803) completo una prueba de funcién pulmonar de 2 a
7 dias después del nacimiento. Cuestionarios de seguimiento se
realizaron cada seis meses para todos los participantes en el estudio.
Una segunda sub-cohorte (N = 306) fue desarrollada para la
identificacion de todos los nifios con al menos dos episodios de
obstruccién bronquial antes de su segundo cumpleafios. Sirvieron
como controles 306 nifios adicionales que nacieron cercanos en el
tiempo a los 306 nifios que tenian obstruccién bronquial. Esta sub-
cohorte fue invitada a participar en la recoleccion de datos adicionales,
incluyendo un examen clinico, una entrevista con los padres y pruebas
biomédicas especificas tales como la reversibilidad, TVF de puncién
cutdnea y analisis de proteinas. 215 de estos pares de casos y controles
también participaron en una investigacién ambiental, en la que los
investigadores recolectaron muestras de polvo y muestras de acaros, de
la casa de la familia.

La recoleccion de datos a los 10 afos de seguimiento, de ECA-2, se
llevé a cabo durante dos visitas al nifio que fueron separadas 2-7 dias de
diferencia. Los nifios participantes se sometieron a una serie de pruebas
y examenes, y los padres participaron en una entrevista estructurada.
Los padres también trajeron muestras de polvo de sus hogares para ser
analizadas.

historia familiar de enfermedad atdpica, situacidon socioeconodmica,
salud de la madre durante el embarazo, antecedentes de tabaquismo,
mascotas en el hogar, cuidado diurno infantil, salud del nifio, vacunas,
exposicion a polucion y otros factores ambientales que podrian influir
en las alergias.

Resultados de interés: asma infantil, obstruccion bronquial recurrente o cronica, sibilancia.

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

El estudio es una colaboracion entre el Instituto Nacional de Salud
Publica y el Departamento de Pediatria del Hospital de Ulleval.
no reportado por los autores.

The Generation R Study34’35

Pais o region:

Rotterdam, Holanda



Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:
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El estudio sigue a los nifios desde el embarazo y hasta que alcanzan la
edad adulta.

8.880 madres fueron reclutadas en el estudio durante el embarazo, sin
embargo, se embargo se reclutaron mas en el primer mes después del
parto, y algunas mujeres se perdieron durante el seguimiento antes del
nacimiento desu hijo, lo que resultoenuna muestra final
de 7.893 nifios. Un sub-estudio, que se Illama el Generacion R
In Focus, sigue mas profundamente a 1.232 madres y sus hijos.

Con el fin de ser elegible para participar, las madres tenian que ser
residentes en Rotterdam y tener una fecha probable de parto entre abril
de 2002 y enero de 2006. Los investigadores trataron de reclutar en las
primeras etapas del embarazo a tantos participantes como fuera posible,
pero las mujeres podian inscribirse aun en control del ler mes de su
hijo. Las mujeres fueron contactadas durante su primera visita
prenatal por las matronas y obstetras, e invitadas a participar en el
estudio.Todas las mujeres que dieron su consentimiento informado
fueron reclutadas en el estudio.

medidas fisicas, cuestionarios, muestras bioldgicas, observacion de la
conducta, ultrasonido, evaluacion de inflamacion de las vias
respiratorias, transporte de bacterias, evaluacion directa.

Método de Recoleccion Las madres debian completar cuatro cuestionarios durante el embarazo,

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

asi mismo se recogen los datos de las ecografias. Una vez que el nifio
nace,la recoleccion de datosse hizo aun mas rigurosa,
con cuestionarios enviadosa los 2, 6, 12, 18,24, 36y 48
meses. Ademas, de una visita domiciliaria realizada a la edad de 3
meses, se les pide a los nifios que visiten los centros de salud a los 2, 3,
4, 5, 11, 14, 18, 24, 30, 36 y 45 meses. Se llevan a cabo sub-
estudios adicionales en una submuestra seleccionada al azar.

1. Biologicas: antropometria y presion  arterial de los  padres,
caracteristicas del crecimiento fetal y postnatal, factores endocrinos
e inmunolégicos, variantes genéticas/genome wide association
screen.

2. Ambiental: alimentacién materna e infantil, habitos y estilo de vida
de los padres, contaminacion del aire, condiciones de vivienda.

3. Aspectos psicosociales: psicopatologia de los padres, crianza,
observacion del hogar.

4. Sociales y demograficas: educacion de los padres, situacion
laboral e ingreso familiar, estado civil de los padres, origen étnico.

1. Crecimiento y desarrollo fisico: patrones de  crecimiento  fetal



Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:
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y desarrollo de 6rganos, complicaciones del embarazo, patrones
de crecimiento postnatal, obesidad, factores de riesgo para el
desarrollo de enfermedades cardiovasculares, factores de riesgo
para diabetes tipo 2.

2. Desarrollo conductual y cognitivo: desarrollo del cerebro fetal y
postnatal, dolor cronico, conducta, psicopatologia,
temperamento, cognicion, desarrollo psicomotor, apego padres-
hijo e interaccion, reactividad al estrés, desarrollo moral.

3. Enfermedades de la infancia: enfermedades infecciosas,
desarrollo del sistema  inmunoldgico, asma, trastornos
neurologicos paroxisticos.

4. Salud y cuidados de salud: calidad de vida, utilizacidon servicios,
eficacia de los programas de screening, desigualdades en salud.

El estudio es administrado por varios grupos de investigacion del
Centro Médico Erasmus, en colaboracion con la Universidad Erasmus
de Rotterdamy el Servicio de Salud Municipal, de Rotterdam. El
estudio colabora abiertamente con los investigadores que estén
interesados. La recogida de datos ha tenido lugar en dos centros de
investigacion, ocho centros de atencidon prenatal, tres hospitalesy
16 centros de salud ubicados en el area de estudio.

Sin informacion.

Growing Up in Australia: The Longitudinal Study of Australian Children (LCAS)**"’

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Todos los estados y territorios de Australia.

Nifios seguidos desde la edad 0-1 hasta 14-15, y una cohorte paralela
desde la edad 4-5 hasta 18-19 (periodo de estudio de 14 afos).

~10.000, divididos igualmente en dos cohortes.

Descripcion del métodoLos investigadores usaron el Health Insurance Commissoner’s

de muestra:

Medicare Database (base de datos del seguro de salud), que incluye
informacion del 96% de recién nacidos entre el parto y 10 dias de vida.
Una muestra de 300 codigos postales a través de Australia fue
seleccionado al azar, y luego los nifios fueron seleccionados por su
registro Medicare de entre aquellos cddigos postales. Posteriormente, la
muestra fue estratificada por el del tamafio estado, la ciudad y la
poblacion objetivo segun cdédigo postal. El Health Insurance
Commission mandd una carta a las familias seleccionadas, y las
familias que declinaron participar, no fueron contactadas nuevamente
para el estudio LCAS.
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Entrevistas cara-a-cara, cuestionarios escritos, observacion, evaluacion
directa, diarios, levantamiento de datos de bases administrativas.

Método de Recoleccion La recoleccion de datos fue dividida en olas (Ver Tabla)

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

Demograficos, familiares, finanzas familiares, relaciones familiares,
comportamientos de salud y factores de riesgo, estado de salud,
ambiente educacional del hogar, vivienda, resultados de aprendizaje y
cognicidn, empleo de los padres, estilos y capacidades para criar el hijo,
padres viviendo separados del hijo, caracteristicas de programas
(jardines, colegio, sala cuna etc.), desarrollo socioemocional, capital
social.

Desarrollo emocional y del comportamiento, desarrollo del lenguaje,
desarrollo cognitivo, disposicion para aprender, salud, desarrollo motor
y fisico, competencia social.

El Australian Institute of Family Studies tiene la responsabilidad de
desarrollar y gestionar el estudio, y trabaja junto con ocho
organizaciones principales de investigacion en Australia. El Australian
Institute of Family Studies es una agencia del gobierno cuya meta es
realizar investigaciones y comunicar resultados a politicos, proveedores
de servicios médicos, y la comunidad. Las ocho organizaciones
incluyen universidades e institutos no-gubernamental.

El estudio LSAC usa un disefio cross-secuencial, lo que significa que el
estudio sigue a dos cohortes de nifios a la misma vez. Los nifios en el
Cohorte K tuvieron entre 4-5 afios cuando fueron reclutados; nifios en
el Cohorte B tuvieron entre 0-1 afio. Este disefio permitié6 a los
investigadores obtener resultados mas rapidamente, asi mismo los nifios
pueden ser comparados con otros nifios de la misma edad en una fecha
mas temprana, que si las dos cohortes se siguieran desde el parto.
Ademas, eventos nacionales que podrian afectar el desarrollo de una
cohorte (e.g. cambios politicos, desastres naturales), quizas no afectan
el desarrollo del otro grupo, lo que permite comparaciones entre las dos
cohortes.

Este estudio se propone seguir nifios en la Cohorte K hasta que cumplan
18-19 afios, y los nifios en Cohorte B hasta que cumplan 14-15 afios. El
plazo de tiempo mas corto puede aumentar la tasa de retencién porque
las familias solo estan comprometidas a 14 afios de seguimiento, en
lugar de los 21 afios en estudios tales como el National Children’s
Study.
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El LSAC recolecta datos de muchas fuentes, incluyendo el nifio, los
padres, profesores y cuidadores, observacion del hogar y el barrio, y
datos administrativos disponibles en el nivel nacional. Este disefio
permite que el estudio obtenga una mirada mas completa en los
ambientes que afectan el desarrollo del nifio. El estudio no recolecta
muestras bioldgicas ni del ambiente; prefiere concentrarse en los
factores sociales que afectan desarrollo.

Los participantes fueron reclutados después del nacimiento, por eso el
estudio solo puede usar datos retrospectivos para evaluar condiciones
del embarazo y su afecto en la salud y desarrollo del nifio.

Tabla Growing Up in Australia

Ronda

Ao

™N)

Tasa de
Encuestados Respuesta

*

Mediciones de Coleccion de Datos

2004

10,090

100%

Entrevista cara-a-cara con el cuidador principal (la persona
que cuida principalmente por el hijo)

Evaluacion directa del nifio

Diarios completados por los padres

Cuestionarios completados por los padres

Observacion por parte del encuestador

Cuestionario completado por profesores o cuidadores

L.5

2005

7,167

71.0%

Cuestionario escrito completado por los padres

2006

9,070

89.9%

Entrevista cara-a-cara con el cuidador principal
Cuestionario completado por profesores o cuidadores
Diarios completados por los padres

Entrevista con el nifio (solo nifios en la cohorte mayor)

2.5

2007

6,498

64.4%

Cuestionario escrito completado por los padres

2008

8,718

86.4%

Entrevista cara-a-cara con el cuidador principal (la persona
que cuida principalmente por el hijo)

Evaluacion directas del nifio

Cuestionario completado por profesores o cuidadores
Cuestionario escrito completado por cuidador no-principal
Entrevista telefonica con el cuidador no-principal (si los
padres son separados)

3.5

2009

5,984

59.3%

Cuestionario escrito completado por los padres
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4 2010  Por Por Entrevista telefonica asistida-computacionalmente con el
determinar  determinar cuidador principal
Evaluacion directa del nifio
Entrevista telefonica con el cuidador no-principal (si los
padres son separados)
Cuestionario escrito completado por el cuidador no-principal
(si los padres viven juntos)
Cuestionario auto-completado en computador por el cuidador
principal
Diarios completados por los nifios en la cohorte mayor
5 2011 Por Por Por determinar
determinar  determinar

*Porcentaje basado en el nimero total de participantes que se inscribieron en el estudio. Cambios en la tasa de
respuesta reflejan familias perdidas en el seguimiento y las que eligieron desinscribirse del estudio desde la tltima
oleada.

Growing Up in Scotland (GUS)3 8

Pais o region: Escocia

Duracion del estudio: En curso. El estudio consta de tres cohortes: Cohorte de Nacimiento 1
que comenzé en 2005-2006, la Cohorte de Nifios que también se inicid
en 2005-2006, y la Cohorte de Nacimientos 2, que se inicid en el 2011.
Todos los grupos estan siendo seguidos.

Tamaiio de muestra: < Cohorte de Nacimientos 1: ~ 5.000 nifios
* Cohorte de Ninos: ~ 3.000 ninos
» Cohorte de Nacimientos 2: ~ 6.000 nifios

Descripcion del métodoCon el fin de generar una muestra aleatoria y representativa a nivel

de muestra: nacional, los investigadores dividieron el pais en las unidades primarias
de muestreo, y eligieron una muestra aleatoria de 130 unidades
primarias. Dentro de las unidades seleccionadas, todos los nifios
elegibles entre las edades de 0-1 fueron invitados a participar,y 3 /5 de
los nifios elegibles entre las edades de 2 a 3 afios fueron invitados a
participar. Los nifios elegibles se identificaron a través de su Registro
de Beneficios del Nifio, un sistema de registro nacional que incluye a
mas del 97% de los nifios escoceses.

Mediciones: entrevistas, medidas antropométricas, cuestionarios completados por la
madre y por la pareja de la Madre, vinculacion de registros con datos de
salud
 Evaluacion directa: British Ability Scales, Condon Infant-Maternal
Attachment, “How My Child Usually Acts” Temperament Scale,
Communication and Symbolic Behaviour Scales, Strength and
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Difficulties Questionnaire, Depression, Anxiety and Stress Scales
(padres)

Método de Recoleccion Los nifnos y sus familias fueron visitadas cada afio durante los primeros

de Datos:

Exposiciones y
Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

cinco afios de vida, después de lo cual las rondas de recoleccion de
datos se hicieron menos frecuentes y se centraron en torno a las fases
clave del desarrollo, como por ejemplo cuando el nifio comenzé la
escuela primaria o la escuela secundaria. Las visitas incluyen una
entrevista con el cuidador principal del nifio y en las tltimas rondas se
incluy6 entrevistas con el nifio mismo y la evaluacion directa del nifio,
tanto fisica como cognitiva. La recoleccion de datos se llevo a cabo
anualmente en 2005, 2006, 2007 y 2008, y todos los nifios fueron
seguidos. En 2009, s6lo se recolectaron datos de los nifios de la Cohorte
de Nacimiento 1. En el 2010, los investigadores recopilaron
nuevamente datos de la Cohorte de Nacimiento 1, y comenzaron a
reclutar la Cohorte de Nacimiento 2.

Cuidado de nifios, educacion, apoyo social a los padres, salud, inclusién
social, nutricion, transicion a la educacién preescolar, el barrio,
comunidad, peso y talla del nifio, redes de amistad, proteccion de los
padres, demografia, situacion socioecondémica, composicion del hogar,
caracteristicas del embarazo de la madre y el nacimiento, lactancia
materna, actitud hacia la crianza de los hijos, interacciones padre-hijo.

El Gobierno de Escocia ordend el estudio y proporciona los fondos
necesarios para ello. El trabajo de campo, recopilaciéon de datos, la
gestion y el analisis estan siendo realizados por el Centro Escocés para
la Investigacion Social, la Universidad de Edimburgo y el MRC
Sociales y de Salud Publica de la Unidad de Ciencias de Glasgow.

Con el inicio de dos grupos al mismo tiempo -Cohorte de Nacimiento 1
y el Cohorte de Nifios- el estudio GUS redujo la cantidad de tiempo que
tendria que esperar antes de comparar los datos entre los nifios en
diferentes cohortes. Para el tercer afio del estudio, los investigadores
podrian comparar los datos a los tres anos entre las dos cohortes. El uso
de una muestra aleatoria, representativa a nivel nacional también da
fuerza al estudio, y con el método de muestreo se elimina la posibilidad
de sesgo de seleccion y el sesgo de participacion que existe en los
estudios que reclutan a todos los participantes dispuestos en las
maternidades. Escocia estd incluida en los estudios de cohortes
britanicas que se han llevado a cabo durante la mayor parte del siglo
pasado, incluyendo el Millennium Cohort Study. Sin embargo, el deseo
del gobierno de saber mas acerca de su propia poblacion es loable, y
proporcionar una mayor potencia estadistica para el analisis de nifios
escoceses que lo quepuede ofrecer los estudios britanicos.
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Influences of Life-style Factors on the Immune System and the Development of Allergies in

Childhood****

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:

Las ciudades de Munich, Leipzig, Wesel y Bad Honnef, Alemania

Del nacimiento hasta al menos 10 afios. El estudio no tiene un sitio
weben Inglés,y lamayoria de las investigaciones publicadas
recientemente muesran datos de hasta 10 afos.

3.097 nifios

fueron invitadas a participar las madres que asisten a los hospitales de
maternidad de las cuatro ciudades participantes. Las mujeres tenian
que dar a luzentre noviembre de 1997y enero de 1999,y sus
hijos tuvieron nacer a término y sanos para poder participar. Todas las
mujeres elegibles fueron invitadas a participar.

cuestionarios, diarios, examenes fisicos, muestras bioldgicas (sangre),
evaluacion de reaccion alérgica.

Método de Recoleccion Se les pidi6 a los padres completar los cuestionarios al nacimiento, 6,

de Datos:

12, y 18 meses, y 2 , 4y 6 y 10 afos. 71% de la muestra original
completo el cuestionario de seguimiento a los 6 afios de edad. Se
tomaron muestras sanguineas a los 2, 6 y 10 afios. A los 2 y 10 afios, se
midieron los niveles de IgE del nifio frente a un conjunto de alérgenos
alimentarios comunes.

Exposicionesde interés: practicas de alimentacion, caracteristicas del nifio, estilo de

Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

vida, factores ambientales, historia familiar de alergias, alergias a los
alimentos

Principales resultados: la inmunoglobulina E (IgE) que dependen de los
sintomas alérgicos de enfermedades, incluyendo eczema, asma y rinitis
alérgica

El Grupo de Estudio LISAse compone de nueve diferentes
organizaciones alemanas, entre ellas universidades, centros de
investigacion, institutos médicos y epidemioldgicos, hospitales
y departamentos de pediatria.

La limitacion mas clara de este estudio es la falta de un sitio web
centralizado o una lista de publicaciones en Inglés que informe sobre
los métodos de muestreo y los resultados hasta la fecha.
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Jamaican 1986 Birth Cohort Study*'

Pais o region:
Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Jamaica
20 afios, 1986-2006

10.499 nifos en la muestra original, 2.371 en el subconjunto de nifios
elegibles para seguimiento durante la adolescencia.

Descripcion del métodoLa meta del estudio era incluir a todos los nifios nacidos en Jamaica

de muestra:

Mediciones:

durante septiembre y octubre de 1986. Las mujeres fueron entrevistadas
inmediatamente después de dar a luz en un hospital o con la ayuda de
matronas de la comunidad, dependiendo del lugar donde ocurria el
nacimiento.

entrevistas, uso de registros nacionales (registros de salud, registros de

vida), cuestionarios escritos.

1. Evaluacion por autoreporte: Conners’ Teacher Rating Scale,
Child Behavior Checklist, Behaviour and Emotional rating
Scale, Stress Index for parents of Adolescents.

2. Evaluacion directa:  WRAT Spelling test, Reading and
Arithmetic, Peabody Picture Vocabulary Test, Ravens’
Progressive Matrices.

3. Antropométricos: peso, talla, circunferencia de cadera y cintura,
presion sanguinea, historial asmatico.
4. Muestras  biologicas: densidad mineral en los huesos,

aspirometria, nivel de glucosa en ayuno, nivel de insulina en
ayuno, colesterol, triglicéridos, creatinina, hemoglobina,
microalbumina, cortisol en saliva.

Método de Recoleccion La entrevista inicial fue en el lugar donde el nifio nacid, e incluyé todos

de Datos:

los casos conocidos en los cuales la madre consintid participar. Esta
entrevista inicial sirvid para identificar a los participantes, y dar un
profundo seguimiento entre las tres semanas y los seis meses después
de que el nifio naci6. Una segunda entrevista en profundidad fue
realizada en clinicas posnatales cuando los nifos fueron llevados a
visitas de control. Los nifios que no acudieron a estos controles fueron
visitados en sus casas por una matrona o una enfermera de salud
publica. Tres rondas subsiguientes de recoleccion de datos se realizaron
cuando el nifio estuvo entre los 11-12 afios, los 15-16 afios y los 18-20
afios y fueron limitados a subconjuntos de la muestra original, debido a
problemas de financiamiento. Este subconjunto incluyd nifios que iban
a colegios pertenecientes a dos distritos parroquiales, los cuales estaban
en la capital Kingston. El equipo de estudio visitd todos los colegios de



Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

43

los distritos, momento en el cual los estudiantes nacidos en septiembre
y octubre de 1986 fueron invitados a participar. En la tercera ronda de
recoleccion de datos, se invito a participar a los estudiantes que acudian
a la University of the West Indies, asegurandose de que ellos habian
nacido en los mismos meses de la cohorte original, més alld de que
hubieran participado o no en las dos olas anteriores.

Las tres olas de recoleccion de datos incluyeron cuestionarios para ser
completados por los padres de los nifios, y evaluaciones de los nifios
por parte de los padres y los profesores. Los participantes también
completaron medidas de evaluacion directa, y en los tltimas dos olas se
tomaron muestras médicas.

exposicion a violencia, demograficos de la familia, caracteristicas de su
comunidad, historia reproductiva de la madre, historia social de la
familia, utilizacion de servicios de salud, trabajo de parto y
alumbramiento, nutricién y alimentacion, ejercicio, actividades de
tiempo libre, inmunizaciones, consumo de alcohol, tabaco, cannabis u
otras drogas ilicitas en la familia, trabajo de los padres, relaciones
familiares.

comportamiento,  cognicién, logros educacionales, obesidad,
enfermedades cardiovasculares, enfermedades respiratorias, vision,
habla, discapacidades, enfermedades cronicas o infecciosas, accidentes,
lesiones, hospitalizaciones, uso de firmacos u otras terapias médicas,
sexualidad, practica religiosa, autoestima.

Los investigadores principales del estudio fueron de la University of
West Indies. Los recursos para el estudio fueron entregados por
International Development Research Centre of Canada.

la carencia de recursos obligd a los investigadores a eliminar un
seguimiento planeado cuando los nifios tuvieran 6-7 afos, y requirid
también que los investigadores limitaran sus seguimientos subsiguientes
a un subgrupo de la muestra original, que representd aproximadamente
a un 20 por ciento de la muestra origina. En vez de elegir a un subgrupo
representativo, los investigadores limitaron su seguimiento a niflos que
vivian en la capital Kingston. Mientras esto hizo menos caro el
seguimiento, fallo6 en tomar en cuenta las exposiciones y resultados de
los nifios que vivian en lugares rurales o en otras ciudades, los cuales
podrian haber sido extremadamente diferentes.

En rondas posteriores de seguimiento, los investigadores tomaron varias
muestras bioldgicas, las cuales a menudo no se consideran en estudios
de cohorte sin muchos recursos. El uso de muestras médicas, dara una
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validez clinica que podria ayudar a los investigadores a un mejor
entendimiento de los resultados de esta poblacion.

42,43

Pais o region:
Duracion del estudio:
Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:

Japon

En marcha, empez6 en 2001

50,000 nifios

Con el fin de capturar una muestra de la poblaciéon objetivo —todos los
bebés nacidos en el afio 2001 en Japén—el estudio encuesto a todos los
nifios nacidos entre el 10 al 17 de enero de 2001, y 10 al 17 de julio de
2001. Los nifos elegibles se identificaron a través de su registro de

estadisticas vitales, y se los invit6 a participar.

cuestionarios auto-completados.

Método de Recoleccion Los cuestionarios fueron enviados por correo ala direccion que

de Datos:

Exposiciones y
Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

aparece en  elregistro  civildel  nifio. La  primera  ronda
de cuestionarios fue enviada seis meses después del nacimiento del
nifio (agosto de 2001 y febrero de 2002). El estudiose lleva a
cabo anualmente, y la tasa de retencion en el afio 2007 fue del 78%.

cuidador principal, hogar, empleo (incluida la licencias por cuidado del
nifo), las horas de trabajo, distribucion de las tareas del hogary la
crianza de los hijospor los padres,las condiciones de
vivienda, consumo de tabaco de los padres, la crianza de los niflos, las
ventajas de  tener el  bebé,las  desventajas de  tenerel
bebé, preocupaciones e inquietudes sobre la crianza del nifo, la
lactancia materna, ingresos de los padres, gastos
mensuales relacionados con el bebé, las visitas con los abuelos, la
dietadel bebé,la hora de dormir, jugar, enfermedades y
lesiones, accidentes, talla y peso, el empleo de los
padres, clima emocional, habitos alimenticios de los padres, el tiempo
que se pasaba con el bebé.

El estudio es realizado porel Ministerio de Salud, Trabajo y
Bienestar. Se lleva a cabo como una encuesta nacional de estadistica.

Debido a que lademanda de participaciones baja, el estudio ha
mantenido una tasa de retencion muy alta. Sin embargo, el
estudio recoge solamente datos de cuestionario de autoreporte, y por lo
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tanto no se puede evaluar el efecto del medio ambiente o la genética en
los resultados, y no se pueden evaluar los
resultados biologicos tampoco.

44,45

Pais o region:
Duracion del estudio:
Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:

Queensland, Australia
Empezo6 en 1981 y continua hoy en dia
7,223 madres y sus hijos

fueron elegibles para participar, todas las mujeres embarazadas que
acuden auna cita prenatal enel hospital publico asociado con el
estudio . El estudio pretendia ponerse en contacto contodas las
mujeres durante el primer trimestre, pero también se les pidio participar
a las mujeres que llegaron en su segundo o tercer trimestre. Se les pidio
a las mujeres durante suvisita prenatal que completaran un
cuestionario; 99% de las mujeres invitadas a participar completaron el
cuestionario inicial. Con el fin de seguir participando, las mujeres
tenian quedar a luz aununico hijo/a en el mismo hospital del
estudio (N =7.223). Las mujeres que experimentaron abortos
involuntarios, dieron a luz en otros hospitales o habian tenido partos
multiples, fueron excluidas de las siguientes rondas de recoleccion de
datos. La muestra resultante se considerara representativa de pacientes
obstétricas del sistema publico de salud, pero no de las
pacientes obstétricas que asisten a hospitales privados.

cuestionarios, evaluacion directa, medidas antropométricas.

Método de Recoleccion La recoleccion de datos se inicio con las madres que fueron

de Datos:

Exposiciones y
Resultados de interés:

entrevistadas durante su primera visita prenatal. El seguimiento de la
madre y el nifio ocurri6 en las edades de 6 meses, 5, 14, 21, 27 y 30
afios. Algunas rondas de recoleccion de datos se centran
principalmente en el desarrollo y la salud infantil, mientras que otros se
centran en la madre. La tasa de retencion a los 14 afios de seguimiento
fue de 72% para la realizacion de los cuestionarios escritos, pero solo
del 53% para las evaluaciones directas.

demografia materna, estilo de vida materna, la salud mental
materna, las practicas de crianza y las actitudes de la madre, la salud
materna, los resultados del embarazo, la salud mental de los

nifios, sociodemograficos, estilo de vida, la salud fisica y
antropometria de la madre y del nifo.
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El estudio original fue disefiado porun grupo de investigadores
que representan los campos de la obstetricia clinicay la sociologia. Si
bien las distintas disciplinas llevaron a desacuerdos iniciales sobre los
objetivos del estudio, sus distintos origenes condujeron a la creacion de
un estudio multidisciplinario que analiza los factores clinicos
y sociologicos de la madre y del desarrollo del nifio.

Uno de los puntos fuertes del estudio MUSP es el uso de medidas
repetidas a lo largo del estudio. Esto permite a los investigadores
comparar las respuestas de la madre y el nifio a través del tiempo y
notar cambios. El estudio es el tnico en que contintia involucrando a la
madre a través del tiempo. Aunque la mayoria de los estudios tienden a
centrar su recopilacion de datos sobre el nifio cuando €l o ella es mayor
y mas independiente, el estudio MUSP trata a la madre

como participante de pleno derecho, y ha proporcionado informacion
valiosa sobre el desarrollo fisico y mental de las mujeres a los largo de
la vida.

La administracion de este estudio estd influida por la naturaleza un
tanto esporadica del seguimiento. Aunque la integracion de
investigadores de diferentes campos ayudo a disefar un estudio multi-
disciplinario, no ha habido una administracion central dedicada a la
supervision del estudio de principio a fin. Todos los investigadores
principales tienen trabajo a tiempo parcial en el estudio, y muchos van y
vienen (los obstetras, por ejemplo) cuando el estudio ya no incluye
temas directamente relacionados con su especialidad.

The Millennium Cohort Study***"*

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

El Reino Unido: Inglaterra, Escocia, Gales, Irlanda del Norte

En curso. El reclutamiento se llevé a cabo inicialmente del 2000-
2001, y la siguiente ronda de recoleccion de datos esta prevista para el
2012. El estudio tiene la intencién de seguir a los participantes hasta la
edad adulta.

Aproximadamente 19.000 nifos; fluctia anualmente dependiente de la
tasa de respuesta.

se identifico los distritos electorales en el Reino Unido, a partir de lo
cual se elabor6 una muestra aleatoria. Los
investigadores intencionadamente sobre representaron: 1) distritos
electorales con grandes poblaciones de minorias étnicas 2) barrios con
mayor poblacion en desventaja econdmica, y 3) todos los barrios en
Escocia, Gales e Irlanda del Norte. Ademas, se invitd a participar a
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todos los nifios registrados como beneficiaros de ayuda social por hijo,
viviendo dentro de las zonas de la muestra cuyo cumpleafios coincidiera
con los criterios de inclusion. Esto significa que los investigadores no
podian garantizar una sobrerrepresentacion real de las minorias o los
nifos desfavorecidos, solo de los barrios. Se contactd directamente al
destinatario de beneficio social por hijo, por lo general la madre del
nifio, y se les invito a participar del estudio.

Los criterios de inclusion son: estar vivoy viviendo enel Reino
Unido a la edad de nueve meses y ser elegible para recibir el Beneficio
por Hijo. Estos criterios incluyen los nifios que viven en los refugios de
mujeres, hoteles, hospitales y prisiones. Los participantes en Inglaterra
y Gales tuvieron que haber nacido entre el 1 de septiembre 2000y 31
de agosto de 2001. Esto permiti6 a los investigadores crear una cohorte
de afio  escolar. Los  participantes en  Escociae Irlanda  del
Norte tuvieron que haber nacido entre el 22 de noviembre 2000y 11 de
enero de 2002. Los nifios que habian establecido su residencia en el
Reino Unido antes de los 9 meses de edad también fueron incluidos,
con independencia de si habian nacido en el Reino Unido o no. Después
del contacto inicial,el Unico criterio paracontinuar en el
seguimiento fue que el nifio siguiera viviendo en el Reino Unido.

Entrevistas a los padres ayudadas por computadory a los hijos mas
tarde, entrevistas basadas en autoreporte ayudadas  por
computador, evaluacion cognitiva, medidas fisicas, vinculacién con el
conjuntos de datos nacionales y encuestas a los profesores.

Método de Recoleccion La primera ronda de recogida de datos tuvo lugar cuando el nifio tenia 9

de Datos:

Exposiciones y
Resultados de interés:

meses de edad. Las rondas subsecuentes de recoleccion de datos se
produjeron cuando el nifio tenia 3,5,y 7 afios de edad. La préoxima
ronda de recopilacion de datos tendra lugar en el 2012, cuando los
nifios tengan 11 afios de edad. En la cuarta ronda de recopilacion de
datos, que tuvo lugaren el 2008, la tasa de respuesta global fue
del 72,0%. Los investigadores utilizaron entrevistas y cuestionarios
para obtener informacion de la madre del nifio, padre y maestro, y
desde el propio nifio en las siguientes rondas de recoleccion de
datos. Los nifios fueron evaluados también directamente a través de
medidas antropométricas y evaluaciones directas de sus habilidades de
lenguaje y matematicas.

La participacion del padre en la vida del nifo, la etnia y el idioma,
mono-paternidad, el embarazo, el parto y el alumbramiento, la salud y
desarrollo del bebé¢, cuidado de los nifos, abuelos, amigos y apoyo
social, la salud de los padres, el empleo yla educacion, ingresos,
vivienda y caracteristicas del area local, los intereses, el tiempo que los
padres pasan con el nifio, redes sociales, el compromiso civico,
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instalaciones y servicios comunitarios, la relacion con el padre / pareja,
las relaciones anteriores, las tareas domésticas, embarazos anteriores de
la madre, la salud mental (padres y nifio) actitudes de los padres hacia
las relaciones, la paternidad, el trabajo .

El papel de investigador principal es compartido por tres instituciones:
el Centro de Estudios longitudinales en el Instituto para la Educacion, el
Departamento de Epidemiologia Comunitariay Salud Publicay el
Instituto de Salud Infantil del University College de Londres,y el
Departamento de Psicologia de la Universidad de Londres. El trabajo de
campo se lleva a cabopor el Centro Nacional de Investigacion
Social, que también estuvo encargado de los trabajos de campo de los
estudios de cohorte britdnico de 1958 y 1970.

A diferencia de las muestras de los estudios de cohorte britdnicos
anteriores, el  MCS sobre-representa a las comunidades mas
desfavorecidasy a las comunidades con grandes poblaciones
de minorias étnicas. Esto le dard al estudio de una mayor capacidad
para analizar los factores que afectan la salud y el desarrollo de estas
comunidades.

Durante las entrevistas, se les pide a los padres que
presenten el Registro Personal de Salud de su hijo, un documento que
registra la salud, crecimiento y desarrollo desde el nacimiento. Este
documento puede ser utilizado por las madres para asegurarse que estan
correctamente respondiendo a las preguntas sobre la talla o el peso de
su hijo. En un sub-estudio, los investigadores encontraron que el 93%
de las madres tenia este documento durante la entrevista, y el 88% de
estas mujeres los utilizaba para determinar el peso de sus hijos. Este
estudio sugiere que el uso de una técnica similar en Chile, que también
utilice el cuaderno de salud infantil, podria ser una opcion viable para
recolectar informacion de salud.

National Children’s Study (NCS)*#-1

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

105 zonas geograficas que representan a todos los Estados Unidos de
Norteamerica.

21 aflos: mujeres inscritas antes del embarazo o durante el embarazo, y
seguimiento de los nifios hasta los 21 afios.

~100,000 nifios, en el 2011 se ha aprobado aumentar a 250,000 nifios

Descripcion del métodoEl diseiio del estudio considera una muestra proporcional, sin sobre

de muestra:

muestreo de grupos minoritarios. Debido a que el tamafio total de la
muestra es de 100.000, el tamafio de los grupos mas pequefios es lo
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suficientemente grande como para proporcionar estimaciones
confiables.

El muestreo se realiza mediante un proceso de 4 etapas. En primer
lugar, el estudio divide el pais en Unidades Primarias de Muestreo
(UPM). Una UPM puede ser un condado o grupo de municipios que se
estima tengan al menos 2.000 nacimientos durante el periodo de
reclutamiento del estudio. Se identificaron 13 UPM en las que en total
habia mas de 120.000 nacimientos en el ultimo censo, y por lo tanto
podian ser incluidas automaticamente en la muestra. Los restantes 3.141
UPM se dividen estratos de igual tamafio en base al Censo de 1990. Se
tomaron muestras en 92 UPM seleccionadas azar y estratificadas por
estatus socio demografico, promedio de nacimientos anuales, porcentaje
de bajo peso al nacer y minorias étnicas.

En segundo lugar, cada UPM se divide en segmentos de muestra. Los
segmentos fueron determinados en base a la zona geografica, la
demografia y las subpoblaciones socioecondmicas. Se seleccionan 10-
15 segmentos por UPM. El objetivo es asegurarse la representacion
proporcional, no el sobre muestreo de las sub poblaciones. Esto se hace
por bloques del censo o grupos de bloques.

En tercer lugar, todos los hogares dentro de los segmentos escogidos
son tamizados para hallar las mujeres que estan embarazadas o que
podrian quedar embarazadas. Las mujeres que estan embarazadas o que
tienen una alta probabilidad de quedar embarazada son enroladas en el
estudio. Las mujeres con una probabilidad moderada o baja de quedar
embarazada son monitoreadas por si cambian su estado. Las mujeres
que estdn en el primer trimestre de embarazo inmediatamente
comenzardn a proporcionar datos a los investigadores, mientras que
aquellas con una alta probabilidad de embarazarse pueden ser inscritas
en la cohorte preconcepcional y ser seguidas durante cuatro ciclos
menstruales.

Cada una de las 110 UPM tendréd que reclutar aproximadamente 1.000
nacidos vivos (= 250 nacimientos por afio) para lograr el tamafio
deseado de la muestra y para mantener la representacién nacional.
Treinta y siete de estas UPM sirven como centros de vanguardia, en un
estudio preliminar piloto, disefiado para evaluar los costos, la viabilidad
y la metodologia antes de que comenzara el estudio definitivo.

muestras bioldgicas, ambientales, observacion directa, evaluacion
directa, registros médicos, entrevistas cara a cara, entrevistas
autoadministradas con apoyo de computador, cuestionarios, diarios,
entrevistas telefonicas, instrumentos estandarizdos para evaluar a los
nifios, y datos disponibles a nivel nacional (ej. datos del censo)
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Muestras biologicas:

Madre: sangre, orina, saliva, fluidos vaginales, pelo, leche materna.
Nifio: sangre de cordon, muestras de cordon, puncioén de talon, orina,
pelo, saliva, sangre.

Padre: sangre, orina, pelo saliva.

Muestras ambientales: aire interior, polvo de la casa, agua potable,
suelo.

Observacion directa: evaluacion visual de la casa y el vecindario,
observacion del desarrollo social.

Evaluacion directa del nifio: ecografia fetal, presion arterial,
antropometria, dismorfologia y examen neurologico, fotografias
digitales de la cara y las anomalias, y examen dermatologico.
Evaluacion directa de la madre: ecografia fetal, presion arterial,
antropometria.

Instrumentos estandarizados: Bayley III Scales of Development,
Modified Checklist for Autism in Toddlers, Brief Infant-Toddler Social
and Emotional Assessment, Strengths and Difficulties Questionnaire,
Preschool Age Psychiatric Assessments, National Institute of Mental
Health Diagnostic Interview Schedule for Children, Rothbart Infant
Behavior Questionnaire Revised

Método de Recoleccion La recoleccion de datos se lleva a cabo en el domicilio del participante,

de Datos:

Exposiciones de
interés:

asi como en las clinicas locales. La recoleccion de datos ocurre a las 16-
17 semanas, 22-24 semanas, 28-30 semanas, y 36 semanas de
gestacion, luego en el nacimiento, a los tres, seis, nueve, doce,
dieciocho y veinticuatro meses. La recopilacion de datos especificos no
estd completamente planeada aiin para después de los 24 meses, con el
objeto de permitir la flexibilidad frente al desarrollo de nuevos
métodos, herramientas y teorias sobre la mejor manera de recoger los
datos deseados.

Del medio ambiente: aire interior, polvo doméstico, agua potable, suelo,
evaluacion visual, estudio de ruido, aire de la comunidad, muestras de
agua al aire libre, y sistemas de agua comunitarios.

Fisica: vivienda, caracteristicas del vecindario.

Quimicas: Pesticidas, folatos, metales pesados.

Psicosocial: procesos familiares, salud mental materna, estrés
psicosocial, conductas de salud, caracteristicas del cuidado infantil.
Bioldgica:  alérgenos, marcadores de infeccidon/inflamacion,
metabolismo de la glucosa materna, marcadores endocrinos, historia
clinica los padres.

Genética: perfiles de expresion genética, perfiles epigenéticos,
interacciones genes-ambiente.
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resultados del embarazo: parto prematuro, malformaciones congénitas.
Resultados del desarrollo neurologico y del comportamiento: autismo,
problemas de aprendizaje, esquizofrenia, problemas de conducta. Salud
infantil y resultados del desarrollo: traumatismo craneoencefalico,
lesiones que requieren hospitalizacion, asma, obesidad y crecimiento, y
accidentes. Desarrollo de la salud reproductiva: inicio de la pubertad.

El Instituto Nacional de Salud Infantil y Desarrollo Humano (NICHD)
es el responsable del disefio y la conduccion del estudio, asi como de la
adjudicacion de contratos a centros locales ejecutores. Estos centros (N
= 35-40) son responsables de facilitar la recopilacion de datos a nivel
local. La administracion central del estudio ha considerado que la
recoleccion de datos por distintas agencias locales, puede maximizar la
participacion de cientificos e investigadores, pero se corre el riesgo de
falta de control en la recoleccion de datos.

El estudio de vanguardia comenzd en el 2009, y determind que el
método de muestreo de hogares descrito anteriormente no lograria
reclutar los 100.000 participantes en el periodo de 4 afios. Mientras que
los que disenaron el estudio preveian inscribir a 1 mujer por cada 40
mujeres contactadas, la experiencia los centros de vanguardia es que
este nimero podria estar mas cerca de 1 en 163 mujeres. El plan de
muestreo de hogares involucra mucho tiempo y dinero, y el comité
coordinador del estudio esta estudiando otros métodos de muestreo,
como el uso de proveedores locales de salud o en los sitios de atencion
prenatal.

Mientras que el muestreo de hogares lleva tiempo y muchos recursos,
tiene la ventaja de reclutar a mujeres antes de quedar embarazadas, lo
que permite a los investigadores recopilar datos preconcepcionales y
exposiciones tempranas del embarazo que no podrian ser recogidas si
las mujeres fueran reclutadas unicamente en el los sitios de atencion
prenatal. Ningin otro estudio ha examinado el periodo previo a la
concepcidn, lo que significa que este método de muestreo permite al
NCS contribuir a investigacion nueva e importante en el campo del
desarrollo infantil temprano.

La descentralizacion de la recoleccion de datos puede poner en peligro
la integridad del conjunto de datos nacionales. Debido a que varios
centros de estudio son responsables de facilitar la recopilacion de datos,
en lugar de un Unico centro nacional, es necesario conocer los riesgos
de la recopilacion de datos que no estdn en un formato unico y
estandarizado. Datos que no estdn estandarizados, no se pueden utilizar,
lo que puede llevar a perder mucha informacion.

El periodo de estudio de 21 afos es a la vez la fuerza y el desafio del
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NCS. Ya que los nifios seran seguidos durante 21 afos, esto dard datos
de sobra para trabajar, y puede proporcionar informacion importante
que estudios de cohorte con seguimientos de corto plazo no podrian dar.
Sin embargo, el periodo de seguimiento, puede dar lugar a mayores
tasas de desercion, lo que puede introducir un sesgos.

El NCS se diferencia de otros estudios de cohorte nacional en la
amplitud de exposiciones y resultados a analizar. Pocos otros estudios
han tomado tan extensas muestras bioldgicas y ambientales, y ningun
otro estudio ha tratado de iniciar un estudio de cohorte antes de la
concepcion.

La decision del estudio de usar 7 Centros de Vanguardia como un
estudio piloto es muy positiva. El estudio de vanguardia se ha usado
para evaluar el costo, la viabilidad y metodologia del disefio del estudio,
y los investigadores determinaron que las dimensiones del disefio del
estudio requerian un ajuste. El estudio de vanguardia permitié a los
investigadores aceptar la insuficiencia de sus métodos de muestreo y
hacer ajustes antes comenzar el reclutamiento oficial.

El Panel de Revision que evalud el estudio ha senalado que el plan de
investigacion no da una explicacion robusta para la eleccion de la
esquizofrenia como una de sus resultados del desarrollo neurologico.
Como senala el estudio, la esquizofrenia a menudo no se manifiesta
sino hasta después de que los nifios hayan completado el periodo de
estudios, por lo que es dificil de seguir. Ademads, varios trastornos
psicosociales no afectan a los nifios entre las edades de 0 a 21 (por
ejemplo, trastornos de la alimentacion), y se deben considerar la
busqueda en estos resultados en lugar de la esquizofrenia.

52,53,54

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamaiio de muestra:
Descripcion del
método de muestra:

Estados Unidos

Este estudioes una continuacion dela Encuesta Longitudinal
Nacional de Juventud 1979 (NLSY79), que siguid auna muestra
de hombres y mujeres jovenes a partir de 1979. El complemento
infantil comenzé con el seguimiento de los hijos delas mujeres
participantes en el afio 1986,y sigue encuestando rutinariamente esta
nueva generacion de participantes.

7,467 nifios

Se invitd6 a participar a todos losnifios nacidos de mujeres
participantes en la NLSY79. La encuesta original NLSY79, sigue una
muestra nacional  representativa  de 12.686  estadounidenses que
nacieron entre 1957 y 1964. Esta primera muestra fue reclutada a través
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de una lista de unidades de vivienda en zonas geograficas especificas de
los Estados Unidos. El personal del estudio realizo entrevistas de
seleccion a una muestra aleatoria de las unidades de vivienda, y de estas
entrevistas identificaron a individuos cuyas fechas de nacimiento
cumplian con los criterios del estudio. Las personas elegibles fueron
contactadas y se les pidi6 completar una entrevista, todoslos que
completaron la entrevista en el afio 1979 se consideran miembros de la
cohorte original.

Debido a que el estudio no comenz6 a dar seguimiento a los nifios de la
cohorte original sino hasta 1986, muchos nifos entraron al
estudio después de su nacimiento. La tabla abajo se describen los nifios
que participaron en el estudio de 1986-2002.

Tipos de medidas utilizadas: cuestionarios auto-administrados, con
ayuda del ordenador personal, entrevistas telefonicas, observacion,
entrevistas de papel y lapiz.

* Evaluacion directa: Parts of the Body, Memory for Locations,
McCarthy Verbal Memory Subscale, What I Am Like, WISC-R Digit
Span Subscale, PIAT Math and Reading, PPVT-R, The HOME, How
My Child Usually Acts, Motor & Social Development, Behavior
Problems Index.

El tipo de medidas utilizadas varian de afio en aflo, sobre todo si hay los
fondos y la tecnologia disponible.

Método de Recoleccion El estudio recoge datos a partir de dos sub-cohortes: los niflos que

de Datos:

Exposiciones y
Resultados de interés:

Administracion:

son menores de quince afios durante la recogida de la encuesta, y los
nifios que tienen mas de quince afios. Los datos se recogen cada dos
afios, y los temasy la forma de recopilaciéon de datos varian de afio
en afo. En todas las rondas seincluye algiin tipo de entrevista
directa o cuestionario al nifio o la madre del nifio (dependiendo de la
edad del nifio). Estas entrevistas o cuestionarios se suelen acompaiiar de
una evaluacion directa del desarrollo cognitivo, socio-emocional y
fisiologico del nifio.

demogréficas, antecedentes familiares, antecedentes de salud prenatal y
postnatal, la salud infantil, ambiente del hogar, desarrollo cognitivo,
motor, social y emocional del nifio, experiencias educativas, pre-
adolescencia y diez comportamientos y actitudes, encuesta de adultos
jovenes, amigos, trabajo, actitudes, compatfieros, conducta
antisocial, conflictos  padre-hijo, experiencia laboral, fertilidad,
relaciones interpersonales, participacion en actividades delictuales,
consumo de drogas, accesoa computadoras, actividades de
voluntariado, expectativas del futuro.

El  estudio original ylas encuestas de = complemento infantil
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NLSY97 son  administrados por laOficina de  Estadisticas
Laborales (BLS), wubicadas enel Departamentode Trabajo de
EE.UU. Esta oficina se encarga de recopilar, analizar y difundir los
datos.

Una de las grandes fortalezas de este estudio es que existen datos
preconcepcionales para todos los nifios en seguimiento. Si bien muchos
estudios, como el National Children’s Study intentan recoger datos
sobre el periodo de preconcepcion, las limitaciones de tiempo y
recursos hacen muy dificil recoger grandes cantidades de datos
de mujeres que finalmente no quedan embarazadas. Este disefio de
estudio proporciona una cantidad significativa de informacion sobre el
entorno familiar del nifoque suelen noestar disponibles.

Debido a que el estudio es administrado centralmente por la Oficina de
Estadisticas Laborales, espoco probable que la calidad vy
uniformidad de los datos sea un problema. Ademads, el BLS es capaz
de llegar a a todos los nifios en los Estados Unidos, y tanto la muestra
inicial, como la muestra infantil complementaria son
geograficamente representativas.

El BLS no es una institucion de investigacion, lo que se evidencia en la
falta de hipdtesis, o que las variables dependientes del estudio se
centran en mundo laboral. En lugar de analizarlos datos para
determinar las relaciones existentes, el objetivo principal del BLS no es
mas que difundir sus hallazgos. Afortunadamente, los investigadores
han utilizadoel conjunto de datospara sacar conclusiones
sobre relaciones entre las variables estudiadas.

Tabla National Longitudinal Survey of Youth: Child Supplement

Muestra 1986 1988 1990 1992 1994 1996 1998 2000 2002
Entrevistas 4971 6,266 5,803 6,509 7,089 7,103 7,067 6,417 7,467
Completadas
Por Edad

Nacimiento-9 afios 4,676 5,380 4,508 4,430 4,154 3,480 2,978 1,915 1,621

10 a 14 anos 294
15 afios y mayor 1

Northern Finland 1986

851 1,158 1,700 1,955 1,951 1,996 1,477 1,608
35 137 379 980 1,672 2,143 3,025 4,238

Birth Cohort™>%"®

Pais o region:
Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Las provincias de Laponia y Oulu, Finlandia
Desde el nacimiento hasta los 16 afnos.

9.216 nacidos vivos
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Descripcion del método Todos los centros de salud matera en lasprovincias Laponia y Oulu

de muestra:

Mediciones:

participaron en el reclutamiento de mujeres embarazadas. Los
investigadores invitaron a participar a todas las mujeres de ascendencia
europea que asistian a consultas prenatales en cualquiera de estos
centros de salud materna y que tenian menos de 25 semanas de
gestacion y una fecha probable de parto entre el 01 de julio 1985 y 30
de junio de 1986. Se excluia a mujeres que experimentaron un aborto
involuntario antes de la semana 24, se mudarian fuera del area de
estudio o tendrian un parto multiple. 99% de las madres elegibles
participaron en el estudio.

cuestionarios, uso de registros de salud, uso de los datos de poblacion.
Evaluacion fisica: prueba de diabetes materna, antropometria, presion
arterial, muestras de sangre, mediciones de colesterol y glucosa.

Método de Recoleccion Los datos fueron recolectados durante el embarazo de la madre y el

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

nacimiento, 6-12 meses, 7-8 afios y 15-16 afos. Desde el embarazo
hasta 6-12 meses de seguimiento, se tomaron una serie de medidas
bioldgicas y fisicas en los centros de salud donde la madre recibia
atencion habitual. Ademas las madres llenaron cuestionarios sobre su
salud y la salud de sus hijos. En las dos rondas de seguimiento, los
datos se recogieron mediante un cuestionario postal. 74% de la cohorte
original particip6 en el seguimiento de 15-16 afios de edad del nifio.

sexo, edad gestacional, talla materna, indice de masa corporal, paridad,
peso, otros hijos con bajo peso de nacer, edad materna, tabaquismo,
trastornos hipertensivos, estado civil, educacion materna. Ubicacion
geografica, capacidad financiera del rea donde vivian.

resultados del parto, actividad fisica, comportamiento sedentario,
habilidades sociales, desarrollo infantil, salud infantil.

El lider del estudio es profesor en el Imperial College de Londres y la
Universidad de Oulu. El investigador principal es un profesor de la
Universidad de Oulu.

El estudio recoge el 99% de los nacimientos que ocurrieron dentro de
los limites geograficos y temporales de la investigacion. Esto asegura
que la cohorte es representativa de la poblacion de las dos provincias
participantes. El uso de varias mediciones directas, biologicas y fisicas,
puede permitir el andlisis directo de varias hipotesis. Los dos
seguimientos a los 7-8 afos y 15-16 afios sirven para determinar como
las exposiciones en la infancia influyen en los resultados de la vida
adulta, pero las grandes lagunas en el tiempo entre cada ronda de
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recoleccion de datos, hacen que sea imposible determinar el momento
de tales efectos, ello también por los sesgos de memoria.

The Norwegian Mother and Child Cohort Study (MoBa)>*

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:

Noruega

Las mujeres embarazadas son reclutadas antes de la semana 17 del
embarazo, y los nifios seran seguidos hasta la edad adulta.

~100,000 embarazos

Todas las mujeres embarazadas que dieron a luz en Noruega entre 1999
y 2008 fueron invitadas a participar. Las mujeres embarazadas fueron
identificadas en las 52 unidades de maternidad del pais. La informacion
de contacto de las mujeres que tenian citas a ultrasonido programadas
fue enviada al Instituto Noruego de Salud Publica, y al Registro Médico
de Nacimientos. Esta informacion contenia el nombre de la mujer, su
direccion, su nimero de documento nacional de identidad, y la fecha
de su cita. Una invitacion a participar en el estudio se envio a todas las
mujeres ala direccion indicada. Si la mujer estaba de acuerdo en
participar, el estudio se ponia en contacto directo con ella en su cita de
ultrasonido.

Muestras biologicas de la madre, padre e hijo (sangre y orina), los
registros de salud, cuestionarios escritos, y vinculacion de datos con los
registros nacionales.

Método de Recoleccion La linea temporal de recoleccion de datos para el estudio de MoBa es

de Datos:

especialmente rigurosa en los dos primeros afios de vida del nifio. Las
madres deben completar tres rondas de recoleccion de datos antes
dedar a luz,a las 15,22 y 30 semanas de gestacion. Esto incluye
cuestionarios escritos y muestras de sangre y orina de la madre. En el
nacimiento se recogen muestras biologicas adicionales: sangre de
cordon umbilical del nifio y otra muestra de sangre de la madre. La
recopilacion de datos adicionales en forma de cuestionarios escritos se
recoge cuando el nifiotiene 6 y 18 meses. Posterioremente la
recopilacion de datos es menos frecuente, ella ocurre a los 3, 5, 7y 8
afios hasta ahora. En su mayor parte, los datos son recogidos a través
de cuestionarios escritos completado por la madre del nifio. Debido a
que la muestra incluye a los nifios nacidos durante un periodo de 10
afios, no todos los nifios participaron en cada ola de recogida de
datos. Por ejemplo, el cuestionario de 5 afiosy el cuestionario de 8
afios se implement6 por primera vez en el 2010, por lo que los nifios
que cumplieron 5 afios de edad o de 8 afios de edad antes de 2010 no
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tienen datos disponibles para estos intervalos.

La tasa de respuestainicial fue alta,el 92%de la muestra
completaron los tres cuestionarios que correspondian al periodo de
gestacion. Sin embargo, la tasa de respuesta se redujo a 87% para el
cuestionario de 6 meses, y al 77% en el cuestionario de 18 meses.

Toxinas, infecciones, factores de la dieta, estrés laboral, factores
genéticos, estilo de vida, exposiciones ocupacionales, uso de los
servicios de salud, abuso de sustancias, factores
socioecondmicos, factores quimicos y fisicos en el medio ambiente

Los resultados de interés en el estudio de MoBa tienen un enfoque
biologico, en lugar de un enfoque de desarrollo. Los dos resultados
principales que se  barajan sonlos resultados adversos  del
embarazo, y enfermedades que afectan a la madre o el nifio. Resultados
adversos del embarazo incluyen dolor pélvico, malformaciones
congénitas, muerte fetaly parto prematuro. Enfermedades de
interés incluyen canceres, diabetes, asma, alergias, reumatismo,
depresion y cancer de mama.

El estudio esta siendo realizado por el Instituto Noruego de Salud
Publica (INSP). El INSP alberga el Registro Médico de Nacimientos, y
es responsable detodos los aspectos técnicos, administrativos y
financieros del proyecto. El estudio emplea a técnicos de laboratorio y
matronas de los principales hospitales participantes para ayudar con la
recoleccion de datos.

El tamafio de la muestradel estudio MoBale dardun gran poder
estadistico, y puede capturar un segmento lo suficientemente grande de
minorias para realizar analisis significativos. El tamafio de la muestra
también  mejorard lacapacidad de los investigadores para
estudiar enfermedades relativamente raraso resultados que no
serian bien  representadas enuna muestra mds pequedia. El
estudio MoBa se aprovecha de cohortes mas pequefias dentro de la
muestra, tales como los que estan expuestos a las toxinas especificas, y
llevara a cabo una variedad de sub-estudios mas detallados de estas
poblaciones.

El estudio MoBa no extrae una muestra aleatoria de la poblacion, sino
que invita a todas las mujeres embarazadas en el pais a participar. Si
bien este enfoquedel estudioayudd6 aalcanzar su meta
de 100.000 participantes, corre el riesgo de la incorporacion de un sesgo
enla poblacion estudiada. Los propios investigadores  sefialan
que podrian existir "variacion sistematica .... asociado con la voluntad
de participar", lo que podria sesgar los resultados.
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61,62,63

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:

South Auckland, Nueva Zelanda

En curso. Los nifios fueron reclutados al nacer en el afio 2000 y la
ultima ronda de recoleccion de datos tuvo lugar en el 2011.

1,398 nifios

La muestra fue tomada delos nifios que nacieron en el Hospital
Middlemore en el sur de Auckland entre el 15 de marzo 2000y 17 de
diciembre de 2000. Los nifios elegibles tenian al menos un padre
que era de origen étnico Pacifico, y eran residentes permanentes de
Nueva Zelanda; todos los nifios que cumplian estos requisitos fueron
invitados a participar. Cuando la madre dio a luz, los trabajadores de
campo le pidieron permiso de visitar a la familia 4-6 semanas mas
tarde, momento en el que las madres y los nifios fueron reclutados para
el estudio. La tasa de respuesta fue del 93% de las madres elegibles. La
tasa de retencion en la visita a los 6 aflos fue del 72%.

entrevistas con los padresy el nifio, evaluacion directa, medidas
fisicas, antropométricas, vinculacion de  registros,  cuestionarios
completados por los maestros, mapas SIG.

Método de Recoleccion La recopilacion de datos tuvo lugar enla casa del nifioa las seis

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

semanas, 12 y 24 meses, 4y6 afios.La recopilacion de
datos adicionales fue programada para cuando el nifio cumpli6é 9 y 11
afios, y en el futuro.

factores culturales, factores econdémicos, factores ambientales, factores
psicosociales, dieta, condiciones ambientales, estrés de los padres, el
uso de anticonceptivos antes del embarazo, contaminantes ambientales,
exposicion a neurotoxicas.

la salud, el desarrollo del lenguaje, desarrollo social, desarrollo fisico,
enfermedad, lesiones, vacunacion, patrones de suefio, asma, cuidado de
nifios, actividad fisica, problemas de conducta, problemas
respiratorios, salud dental

La administracion estd a cargo de un equipo de investigadores, tanto de
origen Pacifico y no-Pacifico dela Universidad de AUT en Nueva
Zelanda. Dos investigadores principales lideran un equipo de siete
personas que se encargan de la recoleccion de datos, gestion, analisis y
redaccion. Otros investigadores con experiencia en areas especificas
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de crecimiento 'y desarrollo infantil también participanen el
estudio. Finalmente, un equipo profesional de trabajadores de campo es
responsable de realizar las entrevistas, la administracion de las
evaluaciones y la toma de medidas fisicas.

Un punto fuerte del estudio de PIF es que sigue una poblacion de
minorias, cuya representacion en una muestra nacional no puede ser lo
suficientemente grande como para llevar a cabo un andlisis estadistico
significativo. Al reclutar alos nifios s6lo de la etnia del Pacifico, el
estudio se  asegur6 que  tendria suficiente =~ poder  estadistico
para examinar las relaciones entre exposicion y  resultados.

El estudio incorpora investigadores y personal de campo de origen
Pacifico y no-pacifico,y todos los materiales de estudio estdn
disponibles en Inglés yuna variedad de lenguasdel Pacifico. La
inclusion de los investigadores del origen Pacificoen el equipo
de estudio introdujoun sentido de comunidadde investigacion
participativa, basada en asegurar que las preocupaciones de salud y de
desarrollo dela poblacion se tendrian en cuenta durante la fase
de disefio del estudio.

Los investigadores sefialan que la mayoriade los datos fueron
recolectados a través de entrevistas y otras medidas de autoreporte, y
por lo tanto no podia ser validada. La incorporacion de una evaluacion
mas directa, muestras biologicas ylas mediciones fisicas podria
resolver este problema.

Pelotas Birth Cohort Series®*>*¢

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Estudio 1982: Ciudad de Pelotas, Brasil
Estudio 1993: Ciudad de Pelotas, Brasil
Estudio 2004: Las ciudades de Pelotas y Capao do Leao, Brasil

Las tres cohortes se siguen observando en la actualidad.
Estudio 1982: 6.011 nifios

Estudio 1993: 5, 265 nifios
Estudio 2004: 4.558 nifios

Descripcion del métodoEl estudio de 1982 comenz6 como una encuesta de salud perinatal de

de muestra:

todos los nifios nacidos en las tres clinicas de maternidad en la ciudad.
Todas las mujeres que dieron a luz en estas salas de maternidad
completaron una encuesta de salud perinatal. No habia criterios de
exclusion. Mas tarde, los investigadores decidieron intentar seguir a la
cohorte de forma prospectiva y longitudinal.
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El estudio de 1993 incluyo a todas las mujeres que dieron a luz en la
ciudad. Todos hospitales de maternidad fueron visitados dos veces al
dia por los trabajadores de campo para registrar todos los nacimientos.
99% de las mujeres identificadas aceptaron participar en el estudio.

El estudio de 2004 se incluyo a todos los nifios nacidos en Pelotas, o en
el barrio Jardim América de Capao do Leao. Los trabajadores de campo
visitaron los cinco hospitales de la zona dos veces al dia con el fin de
registrar los nacimientos. Los trabajadores de campo registraron el
nombre de la madre, la fecha y hora del nacimiento, la direccion de la
madre y sexo del nifio y el nimero de certificado de nacimiento.
Informacion adicional sobre el parto se obtuvo de los registros de
enfermeria. El Sistema Nacional de Registro de Nacidos Vivos también
se utilizo para identificar a las madres de los nifios que habian nacido
fuera del hospital. La entrevista inicial se llevo a cabo dentro de las 24
horas posteriores al parto si la madre estaba de acuerdo en participar.

Estudio 1982: cuestionarios escritos completado por las madres,
cuestionarios por escrito completados por los nifios, medidas
antropométricas.

Estudio 1993: cuestionario escrito, antropometria
Estudio 2004: Entrevista personal, medidas fisicas (talla, peso,

perimetro ceféalico, perimetro abdominal), vinculacidn con registros de
salud. Evaluacion directa con Denver y Battelle.

Método de Recoleccion Estudio 1982: Las madres de todos los nifios participantes completaron

de Datos:

la encuesta de salud perinatal después del nacimiento de su hijo,
mientras ain estaban en la clinica de maternidad. También los nifios y
las madres fueron pesados después del parto. En 1983, el estudio
intentd seguir a los miembros de la cohorte inicial que nacieron entre
enero y abril 1982. Los trabajadores de campo viajaron a la direccion
que la madre indic6 en su encuesta perinatal, pero el personal del
estudio fue incapaz de encontrar el 20% de esta poblacion, y por eso
tuvo que cambiar su método de recoleccion de datos. Decidieron visitar
todas las casas en la ciudad y tratar de identificar a los nifios que
nacieron en 1982. La recoleccion de datos usando este método tomo
lugar entre 1984 y 1986.

En 1995, 1997 y 2000, el estudio identific6 a sub-muestras al alzar de la
cohorte original. En 1997, eligieron una muestra al alzar de distritos de
la ciudad, e intentaron encontrar a participantes del estudio que estaban
viviendo en estos distritos. En 2000, identificaron a hombres que tenian
que realizar un examen mandatorio por su inscripcion en el servicio
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militar. Miembros de la cohorte fueron identificados cuando asistieron a
este examen y fueron invitados a participar en una entrevista.

En 2004, el estudio tratd de seguir a la totalidad de la cohorte original
utilizando la informacion de un censo de la ciudad. Se visitaron a
98.000 hogares buscando nifios nacidos en 1982.

Estudio 1993: Debido a que el estudio tenia un presupuesto limitado,
los investigadores realizaron una serie de sub-estudios, la evaluacion de
riesgos especificos y los resultados de las submuestras de la cohorte
original. La recoleccion de datos para estos sub-estudios tuvo lugar a
las edades de 1, 3, 6 y 12 meses y 4 afios. El estudio no intent6 ponerse
en contacto con toda la muestra sino hasta que los participantes
tuvieron 11 afios de edad. Otro seguimiento de la cohorte completa se
llevé a cabo cuando los nifios tenian 15 afios.Después de 11 afos, la
tasa de retencion es muy alta, alcanzando un 87,5%.

Estudio 2004: Los primeros datos sobre el nacimiento fueron recogidos
por trabajadores de campo que visitaron los hospitales locales dos veces
al dia. Una entrevista en persona se llevo a cabo en las primeras 24
horas después del nacimiento. A los tres meses, los trabajadores de
campo realizaron la primera visita de seguimiento, la que se limit6 a las
madres que vivian dentro del municipio. Las entrevistas se llevaron a
cabo en una escuela de medicina local o en la casa de la madre. El
segundo seguimiento tuvo lugar cuando el nifio tenia 12 meses de edad.
Se llevo a cabo también un sub-estudio de la morbilidad y la
mortalidad, que utilizd las entrevistas con los padres y los médicos y su
vinculacion con registros de salud, para representar un cuadro de
morbilidad y mortalidad en la zona. A los 12 meses de seguimiento, la
tasa de retencion fue de 94,2%. El seguimiento continuara en el futuro.

Familia: composicion familiar, ingresos, clasificacion econémica,
gastos de salud, tabaquismo entre los miembros de la familia.

Madre: empleo, educacion, edad, estado civil, color de piel, historia
reproductiva, utilizacién de medicamentos, tipo de parto, atencion
prenatal, peso, talla, caracterizacion del ingreso en el hospital, dormir,
fumar, beber alcohol, cafeina, uso de la anticoncepcion, salud mental,
morbilidad gestacional anterior, actividad fisica.

Nifio: sexo, edad gestacional, peso y talla, perimetro abdominal y del
pecho, circunferencia craneana, lactancia materna, dieta, uso del
chupete, cuidado infantil, morbilidad y hospitalizacion, uso de
medicamentos, desarrollo, dientes en erupcion, accidentes y lesiones,
patrones de suefio, vacunas , uso de servicios de salud, control de
esfinteres, modo de financiacion de servicios médicos.
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condiciones prenatales y perinatales de los recién nacidos, mortalidad y
morbididad de lactantes, la vida temprana y los resultados, acceso, uso
y financiamiento de la atencion de la salud, crecimiento, lactancia
materna, desarrollo, infecciones, accidentes, desigualdades entre
diferentes grupos sociales y étnicos, desarrollo psicomotor , uso de
medicamentos, asma, lesiones, salud oral, composiciéon corporal y
simetria, factores de riesgo para enfermedades cronicas.

El estudio entrend a los entrevistadores, supervisores de campo,
personal de secretaria y coordinadores para manejar la recoleccion de
datos y de gestion.

Quiza la mayor debilidad de las cohortes de Pelotas es el nivel
esporadico del seguimiento. En lugar de este inconsistente seguimiento
de sdlo una pequenia parte de tres grupos diferentes, los investigadores
podrian haber utilizado sus fondos para el seguimiento de la cohorte
original de una forma maés consistente.

La cohorte de Pelotas hasta ahora ha mantenido una tasa de retencion
muy alta. Esto puede ser debido al hecho de que la carga de las familias
para completar la recopilacion de datos es minima. También se puede
deber a que los investigadores han utilizado recursos externos, como los
censos de la ciudad, para ayudar a seguir a los participantes. El estudio
también ha priorizado la investigacion de las exposiciones que
involucran desigualdad.. Las cohortes de Pelotas incluyen a todos los
nifios en los limites geograficos del area, y pueden utilizar esta
informacion para explorar las causas de la desigualdad y proponer
soluciones a través de politicas publicas.

Pais o region:

Duracion del estudio:

Tamano de muestra:

Oriente de Massachusetts, Estados Unidos

En curso. La inscripcion se inicid6 en 1999, y el mas reciente
seguimiento se produjo en 2007.

2.128 parejas madre/nifio

Descripcion del método Los participantes fueron reclutados de ocho clinicas de obstetricia,

de muestra:

todos las cuales estaban asociadas con un grupo de practicas
multidisciplinarias de Harvard. Las mujeres fueron invitadas a
participar en su primera visita prenatal. Para participar, las mujeres
tenian que tener partos unicos, hablar Inglés, no tener planes de
mudarse fuera de la zona antes del parto, y tener menos de 22 semanas
de gestacion en el momento de la inscripcion. La inscripcion se inicid
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en 1999, y la Gltima madre fue inscrita en el 2002.

entrevistas, cuestionarios, uso de registros médicos, muestras de sangre,
medidas de la presion arterial, antropometria, evaluacion directa.

Método de Recoleccion Los datos no fueron recogidos en las visitas clinicas de las mujeres,

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

sino que se programaron “visitas de estudio” adicionales. Las mujeres
participaron en visitas inmediatamente después de registrarse para el
estudio, momento en el que participaron de una entrevista y se les dio
un cuestionario para llevar a casa para completar y enviar de vuelta. El
mismo método de recopilacion de datos se utilizé en la segunda visita
de estudio, que tuvo lugar entre las 26 y 28 semanas de gestacion. La
recopilacion de datos adicionales se llevd a cabo tres semanas después
del nacimiento, a los 6 meses, 1 afio, y anualmente hasta que el nifio
cumpli6 siete afios. La tasa de retencion para el cuestionario de 2 afios
fue del 91%.

La variable primaria de interés fue la ingesta de vitamina D de la madre
durante el embarazo. Variables adicionales incluyen: dieta, edad
materna, raza-etnia, ingresos del hogar, educacion, estado civil, la
ultima menstruacion, talla, peso antes del embarazo, antecedentes de
enfermedad atdpica, el IMC materno, alimentacion infantil, el consumo
de suplementos de vitamina A, D en el nifio.

sibilancia (ocurrencia, frecuencia), diagndstico médico de asma,
infecciones respiratorias, eczema, obesidad.

El estudio fue disefiado e implementado por un equipo de
investigadores afiliados a la Escuela de Medicina de Harvard.

Las publicaciones basadas en el estudio se estan quedando atrés de la
recoleccion de datos: el ultimo articulo sobre los resultados del
proyecto Viva se publico en 2007, y solo contiene informacién sobre
los primeros 3 afios del estudio. El sitio web del Proyecto Viva también
carece de actualizaciones sobre el estado actual del estudio.

A Prospective Cohort Study on the Effects of Early Skin-to-Skin Contact After Delivery on
Duration of Breastfeeding®

Pais o region:

Duracion del estudio:

Polonia

3 afos (nacimiento — 3 afios) entre 1995-1998.



Tamano de muestra:

64

11,973 recién nacidos, con seguimiento de un subconjunto de 1,923
nifios

Descripcion del método El primer cuestionario, que lo completd un empleado del estudio, fue

de muestra:

Mediciones:

aplicado a todos los nifios que nacieron en 427 hospitales de maternidad
en Polonia. Para ser incluido en el seguimiento de 3 afios, el nifio tenia
que cumplir con los criterios de inclusion: un edad gestacional de al
menos 37 semanas, un peso de nacimiento de al menos 2500 gramos,
falta de problemas neonatales (problemas de adaptacion inicial,
malformaciones congénitas visibles, etc.) , y haber egresado del
hospital entre 2 y 15 dias después del parto. Los investigadores
eligieron una muestra al azar de todos los nifios que cumplieron con
estos criterios, y les mandaron otro cuestionario a los 3 afios.

cuestionario auto-aplicado por la madre, cuestionario completado por
los empleados del estudio.

Método de Recoleccion Empleados del estudio completaron los datos iniciales en el hospital

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:
Administracion:

Fortalezas y
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The Raine Study: The Western Australian Pregnancy Cohort Study

inmediatamente después del parto. Las madres completaron la segunda
ronda cuando sus nifios cumplieron 3 afios. Los investigadores
mandaron cuestionarios a las casas de las familias, quienes los llenaron
y los devolvieron por correo.

contacto piel a piel entre la madre y el hijo inmediatamente después del
parto, cuidado del nifio, nutricion.

lactancia materna (frecuencia, duracion)

No se explica.

Los investigadores perdieron poder estadistico cuando decidieron no
seguir a la muestra original entera. Incluir todos los nacimientos de un
pais durante un periodo de tiempo hace a la muestra muy
representativa, pero, como se puede ver en su decision de no seguir la
muestra entera, es muy caro seguir un grupo tan grande. Reclutar una
porcion al azar de todos los nacimientos en todos los hospitales de
maternidad fue una buena resolucion de este problema.

70,71

Pais o region:

Duracion del estudio:

Perth, Australia Occidental

Las mujeres estaban reclutadasdurante su embarazo, y el seguimiento se
ha prolongado durante 18 afios.
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2,860 ninos

Descripcion del método Fueron invitadas a participar en el estudio las mujeres embarazadas que

de muestra:

Mediciones:

Método de Recoleccion
de Datos:

Exposiciones y
resultados de interés:

Administracion:

asistian a consultas prenatales en el King Edward Memorial Hospital, o
en clinicas privadas cerca del hospital. El reclutamiento se llevé a cabo
entre mayo de 1989 y noviembre de 1991. Las mujeres tenian que tener
entre 16 y 30 semanas de gestacion, hablar Inglés fluido para poder
responder a los cuestionarios, planificar dar a luz en el hospital
Memorial, y tener la intencion de vivir en el oeste de Australia. Los
nifios tenian que haber nacido después de 37 semanas y sin ningun tipo
de anomalias congénitas.

cuestionarios, muestras bioldgicas, evaluacion directa, vinculacion de
registros médicos

» mediciones fisicas: peso, presion arterial, colesterol, pruebas cutaneas
para atopia, prueba de espirometria y metacolina, antropometria,
ecografia de ovario, niveles de cortisol

» muestras bioldgicas: muestras de sangre (ADN, lipidos, hemoglobina,
hierro, azlicar en la sangre, insulina), plasma para ACTH, cortisol,
DHEAS, niveles maternos prenatales de estradiol, polimorfismos
genéticos

Los nifios fueron encuestados en las edades de 1,2, 3, 6, 8, 10, 13/14y
16/17 afios. Algunas rondas de recoleccion de datos consistieron solo
de un cuestionario, mientras que otras requirieron una visita al hospital
base del estudio. El personal del estudio también levant6 datos de los
registros de salud del nifio. Durante la séptima ronda de seguimiento,
cuando los nifios tenian entre 13-14 afios, la tasa de respuesta fue del
64,75%.

ecografia durante el embarazo, crecimiento intrauterino, salud y
desarrollo del nifio (socio-demograficos desarrollo temprano,
temperamento, salud mental, habilidad verbal, lenguaje, alfabetizacion /
aritmética, rendimiento escolar, desarrollo motor, salud mental de los
padres, tabaquismo, drogas, alcohol , estrés de la vida, funcionamiento
familiar, apoyo social, caracteristicas del barrio), asma y atopia, salud
cardiovascular, presion arterial, desarrollo musculo-esquelético,
sindrome de ovario poliquistico, crecimiento y nutricion, interacciones
del eje HPA, desarrollo cognitivo, genes y medio ambiente, enfermedad
hepato-alcohdlica.

El estudio completo estd supervisado por una junta ejecutiva, bajo este
grupo ejecutivo hay nucleo de gestion, el cual es responsable de
supervisar la recoleccion y gestion de datos. Hay dos equipos diferentes
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que realizan la recoleccion de datos y gestion de datos e informan al
grupo central de gestion. La recoleccion de datos estd separada por tipo
de datos, por ejemplo, los datos cognitivos, el crecimiento y nutricion,
cardiovasculares, etc.

Casi la totalidad de la pagina web oficial de estudios es de acceso
restringido, sin descripciones de la metodologia, la recopilacion de
datos, etc. a disposicion del publico.

Study of Early Child Care and Youth Development72’73

Pais o region:
Duracion del estudio:
Tamano de muestra:

Descripcion del
método de muestra:

Mediciones:

Los Estados Unidos
En marcha
1,364 familias

En enero de 1991, el estudio comenzo el reclutamiento de

participantes en 10 sitios de recopilacion de datos. Se invitd a participar
a mujeres que estaban dando a luz en uno de los 24 los hospitales
afiliados al estudio y que fueron seleccionados aleatoriamente para
participar. El estudio no es representativo a nivel nacional, ya que

la muestra se obtuvo a partir de 10 zonas geograficas. Sin embargo es
representativo de los nacidos vivos que ocurrieron en estos 24
hospitales en 1991. Para participar, el recién nacido tenia que ser sano y
tenia que haber completado el periodo de gestacion. El estudio excluy6
a las madres que tenian menos de 18 afios de edad cuando nacid el nifio,
las familias que planeaban salir de la zona de estudio en los siguientes
tres afios, los nifios con discapacidad al nacer o que habian sido
hospitalizados siete dias después de su nacimiento, y las

madres sin habilidades conversacionales en Inglés. Aunque las familias
elegibles fueron identificadas desde los hospitales donde su hijo nacid,
el estudio no les pidio6 participar hasta que el nifio cumplié un mes,
cuando los trabajadores de campo visitaron las familias elegibles en su
casa para solicitar su participacion.

observacion, entrevistas, cuestionarios, evaluaciones directas.

Método de Recoleccion La recopilacion de datos es extensa y se llevo a cabo en varios

de Datos:

puntos de la infancia. El estudio se dividi6 en cuatro fases. En la Fase
1, la recoleccion de datos se llevo a cabo enel 1, 6, 15, 24 y 36 meses
de vida del nifio. Los trabajadores de campo visitaron a las familias en
su casa, se invito a las familias al laboratorio, y se llevo a

cabo observacion y evaluaciones en los lugares de cuidado infantil. Los
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proveedores de cuidado infantil también fueron contactados por correo
y teléfono para ser evaluados. Més de 50 instrumentos Unicos se les
administr6 a los nifios, familias y cuidadores en este momento. En la
Fase 2, la recopilacion de datos se llevo a cabo a los

54 meses, Kindergarten y el primer afo basico, con

una amplitud similarde puntos de recogida de datos e instrumentos. La
Fase 3 siguio a los nifios en segundo, tercer, cuarto, quinto y sexto
grado, e incluy6 mas de 100 instrumentos diferentes completados por
los padres, nifios, maestros, amigos y maestros de sus amigos. En la
Fase 4 se evaluaron a nifios de séptimo grado, octavo grado y a los 15
afios de edad. La tasa de retencion fue de 78% cuando los nifios
tenian 12 afios de edad.

variedad, estabilidad y cambios en el cuidado infantil no materno, edad
en la primera exposicion al cuidado infantil, cantidad /calidad de la
atencion, estructura familiar, socio-demograficos, etnia, estilos
de crianza de los hijos, condiciones del hogar, educacion de los
padres, ajuste psicoldgico de los padres, actitudes de los padresy las
creencias

desarrollo social, emocional, intelectual y del lenguaje, el crecimiento
fisico, y la salud.

Aungque el estudio se encuentra en el Instituto Nacional de

Salud Infantil y Desarrollo Humano, fue disefiado e implementado en
colaboracion con varios investigadores de las universidades
norteamericanas. El estudio se basa en un centro de coordinacion de
datos, que colect6 los datos de los 10 sitios de estudio.

La cantidad de datos de los participantes en este estudio es
extremadamente alta. Los datos fueron recogidosde maultiples
informantes y en varios lugares. EI nimero de cuestionariosy
evaluaciones quelos participantes debian completar en cada
momento era abrumador. La alta tasa de retencion del estudio a través
del tiempoes  impresionantey  mereceun  estudio = mas
detallado. Mediante la  repeticion de muchas de las mismas
medidas estandarizadas cada afio o cada pocos afios, los investigadores
pueden observar cambios en el tiempo muy sensibles en los
resultados del nifo.

Taiwan Birth Cohort Study (TBCS)™

Pais o region:

Duracion del estudio:

Taiwan

En curso: el reclutamiento comenz6 en 2003 y los planes de estudio son
seguir a los nifios hasta la edad adulta



Tamano de muestra:
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21.648 nifios

Descripcion del método El1 TCBS realiz6 una muestra probabilistica, nacional de hogares que

de muestra:

Mediciones:

incluy6 a todos los nifios nacidos entre octubre de 2003 y enero de 2004
en Taiwan, sin ningln criterio de exclusion. Todo el pais de Taiwan se
dividi6 en 369 unidades primarias de muestreo, de ellas finalmente se
tomo una muestra aleatoria de 85 unidades. Las unidades primarias de
muestreo fueron clasificados sobre la base de cuatro niveles de
urbanizacion y de los tres niveles de tasa global de fecundidad para
asegurar que la muestra final incluyera a los diferentes tipos de
unidades primarias de muestreo. Los nifios fueron seleccionados al azar
dentro de las 85 unidades de muestreo. La muestra final estuvo
compuesta por 21.648 nifios.

entrevistas, un instrumento para seguir el desarrollo de los nifos, un
instrumento de reporte parental, todos disefiados especificamente para
su uso en este estudio.

Método de Recoleccion La recoleccion de datos se llevo a cabo a los 6, 18, 36 y 60 meses de

de Datos:

Exposiciones de
interés:

Resultados de interés:

Administracion:

Fortalezas y
limitaciones:

edad del nifio. La recoleccion de datos consistid en entrevistas
personales con la madre del nifio, y la evaluacion del bienestar del nifio
utilizando una herramienta de reportaje parental, el Instrumento de
Desarrollo TBCS. El 83,3% de la muestra original completo el
seguimiento a los 18 meses.

variables sociodemograficas, datos demograficos de la familia,
dindmica familiar, ubicacion y estado de la casa, problemas durante el
embarazo, tipo de parto, problemas durante el parto, alimentacion,
cuidado infantil, estado civil, nivel educativo, ocupacion de los padres,
ingreso familiar, abuso de sustancias, historia clinica de los padres,
matrimonios interculturales.

estado de salud del nifio al nacer, habilidades motoras, lenguaje y
comunicacion, la capacidad de autocuidado.

El estudio es administrado por el Departamento de Salud de Taiwan.

El estudio ha recibido criticas por el uso exclusivo para la recogida de
datos, de mediciones basadas en el reporte parental. El instrumento
utilizado para recoger datos sobre los resultados del nifio se basa en
informacion que proveen los padres, en lugar de la evaluacion directa
del nifio, lo que significa que los investigadores no tienen forma de
confirmar los datos que recogen. El estudio también tiene un tamafio de
muestra relativamente pequefia para una cohorte nacional de
nacimientos, lo que les da poco poder estadistico para evaluar los
resultados poco frecuentes en los nifios.
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Datos Claves Tipos de Medidas Tipo de Resultados
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1988 National Mother and Infant Estados Unidos 10,000 A X X X X X X
Health Survey and 1991
Longitudinal Follow-up
Aalborg-Odense Birth Cohort Dinamarca 11.980 C X X X
Aarhus Birth Cohort Dinamarca 8.036 C X X X X X
Amsterdam Born Children and their Holanda 8.266 C X X X X X X X X
Development Study
Asembo Bay Cohort Project Kenia 1.017 C X X X X
Avon Longitudinal Study of Parents Inglaterra 14.500 C X X X X X X X X X
and Children
The BAMSE Project Suecia 4.089 C X X X X X
Birth to Twenty Study Sudafrica 3.273 C X X X X X X
Cebu Longitudinal Health and Filipinas 3.080 C X X X X X X X X X X
Nutrition Survey
Children of 1997: Hong Kong China 8.327 C X X X X X
Chinese Birth Cohort
Copenhagen Child Cohort 2000 Dinamarca 6.090 C X X X X X X X

Danish National Birth Cohort Dinamarca ~100.000 C X X X X X X X X
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Estudio

Datos Claves

Pais

The Dutch Prevention of Asthma and Holanda

Mite Allergy Study

Early Childhood Longitudinal
Program Birth Cohort

ELFE Cohort Project

The Environment and Childhood
Asthma Study
The Generation R Study

Growing Up in Australia: The
Longitudinal Study of Australian
Children

Growing Up in Scotland

Influences of Life-style Factors on
the Immune System and the
Development of Allergies in
Childhood

Jamaica 1986 Birth Cohort Study

Longitudinal Suvey of Babies in the
21* Century

Mater University Study of
Pregnancy

Millennium Cohort Study

Estados
Unidos
Francia

Noruega

Holanda

Australia

Escocia

Alemania

Jamaica
Japon
Australia

Reino Unido

Tamano de Muestra

3.291

~14.000

~20.000

3.754

7.893

~10.000

~14.000

3.097

10.499

~50.000

7.223

~19.000
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Evaluacion Directa

>

Observacion

Muestras Biologicas

™ Muestras Ambientales

Uso de Registros

>

Nacionales o Locales

Tipos de Resultados

* Resultados Biologicos

Resultados

Cognitivas/Salud

Mental

Resultados de
Desarrollo




Datos Claves

Estudio

Pais

National Children’s Study Estados Unidos

National Longitudinal Survey of Estados Unidos
Youth: Child Supplement

Northern Finland 1986 Birth Cohort Finlandia

Norwegian Mother and Child Cohort Noruega
Study

Pacific Island Families Study Nueva Zelandia

Pelotas Birth Cohort Series Brasil

Project Viva Estados Unidos

A Prospective Cohort Study on the Polonia
Effects of Early Skin-to-Skin
Contact After Breastfeeding
The Raine Study: The Western
Australian pregnancy Cohort
Study of Early Child Care and Youth Estados Unidos
Development

Taiwan Birth Cohort Study Taiwan

Australia

de Muestra

amafo

T

~100.000

7.467

9.216

~100.000

1.398

2.128

11.973

2.860

1.364

21.648
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Tipos de Resultados

* Resultados Biologicos

>

Cognitivas/Salud Mental

™ Resultados

>

™ Resultados de Desarrollo

>
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V. Entrevistas

Existe una vasta experiencia internacional en la realizacion de cohortes de nacimiento.
Esta informacion es muy valiosa para cualquier grupo que se estd preparando para llevar a cabo
una cohorte de nacimiento por primera vez. Sin embargo, no todas las lecciones aprendidas en
las cohortes de nacimiento internacionales pueden ser aplicables a un pais de ingresos medios
como Chile. De las 35 cohortes de nacimiento revisadas en este informe, solo 7 se llevaron a
cabo en los paises en desarrollo, y s6lo una se llevo a cabo en América del Sur. A fin de
complementar la revision de la literatura internacional y de obtener conocimientos sobre la
realidad de los estudios longitudinales en Chile, entrevistamos a cinco investigadores que han
llevado a cabo estudios longitudinales del embarazo y la primera infancia en Chile. Las
entrevistas fueron realizadas individualmente en inglés, y duraron entre 40 minutos y 80 minutos.
Las entrevistas fueron grabadas con el consentimiento de los entrevistados y luego fueron

analizadas, evaluado los temas abarcados y la frecuencia con que fueron citados.

Las entrevistas se analizaron usando tres areas generales:
1. Recomendaciones para el disefio de una cohorte de nacimiento nacional.
2. Fortalezas que Chile tiene para la realizacion de un estudio de este tipo.

3. Debilidades.

Las respuestas fueron ordenadas en categorias amplias, y se contd la frecuencia con la que se
discuti6 cada categoria. Las entrevistas ofrecen informacion clave de los expertos chilenos en los
proximos pasos que MINSAL vy el pais, debe tomar con el fin de llevar a cabo una cohorte de

nacimientos exitosa.
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Resultados

Recomendaciones sobre disefio del estudio

Los expertos ofrecen consejos sobre diferentes aspectos del disefio del estudio y la
implementacion. Sus sugerencias pueden ser divididas en veintidds categorias distintas, que van
desde como reclutar a los participantes y gestionar la entrada de datos, a la importancia de ganar
la lealtad del personal y la confianza de los participantes.

El tipo mas comin de recomendaciones, se relaciona con el reclutamiento de
participantes, aunque los métodos de reclutamiento que los expertos recomendaron son diversos.
Cuatro de los cinco expertos recomendaron que los participantes fueran reclutados en los
centros de salud locales. Dos entrevistados, inicialmente discutieron los méritos de un muestreo
aleatorio, estratificado, pero en ultima instancia, recomendaban adoptar la estrategia menos
costosa, y mas facil para el reclutamiento. El quinto experto no recomend6 un tipo especifico de
reclutamiento, solo sugirié que MINSAL reclutara la muestra mds grande posible.

Cuatro expertos insistieron en la importancia de definir el proposito del estudio y la meta,
antes de seleccionar los métodos para el reclutamiento o la recoleccion de los datos. Muchos
hicieron hincapié en que los objetivos del estudio dictan la recoleccion y tipo de datos a tomarse,
y como los nifios deben ser reclutados. Y por lo tanto antes de definir quiénes y como, se debe
definir para qué.

Tres de los expertos sefalaron que el propdsito mas amplio del estudio, debe ser
proporcionar una intervencion o ayudar a mejorar la salud de las personas, en lugar de sélo
diagnosticar un problema. Sin embargo, uno de los tres expertos también hizo hincapié en el
hecho de que incluso si en ese momento no existe una intervenciéon especifica o no esta
dosponible para un problema en particular, estas se pueden desarrollar en el futuro. Por lo tanto,
tener intervenciones costo-efectivas, no es un prerrequisito estricto para examinar algin
problema de salud especifico, ya que estas se pueden desarrollar durante el estudio.

La recomendacion final comun dada por cuatro de los cinco expertos fue la necesidad de
que MINSAL contara con un panel de asesores nacionales y extranjeros, que pudieran orientar
el proceso de disefio del estudio y su eventual implementacién. Un experto recomienda que el

panel este integrado por expertos internacionales, con experiencia en la realizacion de estudios



76

de cohorte de nacimiento de una magnitud o similar a la del estudio que se planee. S6lo un
experto mencioné la necesidad de reunir un comité de ética nacional.

Tres de los expertos mencionaron que el éxito de un estudio depende de la gestion y el
tratamiento de su personal, y de como consecuentemente el personal trata a los participantes. Los
expertos destacaron que, sin contar con un personal dedicado a la recogida de datos de alta
calidad, el estudio no puede existir. Ademas, si los participantes no perciben beneficios para si
mismos, o si se sienten siendo tratados como "sujetos de experimentacidon", no seguirdn
participando. Los expertos ofrecen varias soluciones para tratar estos problemas, como son los
buenos salarios y condiciones de las oficinas del personal del estudio, ademas de beneficios para
los participantes tales como regalos, un mejor acceso a los servicios de salud, y apoyo emocional.
Un experto observd que el éxito de su estudio radica en el hecho de que se ha empleado el
mismo personal desde hace casi dos décadas, las madres y los niflos se sienten comodos con
estos miembros del personal, ya que le son familiares, y eso hace confiar en los investigadores y
el estudio.

Los expertos estuvieron de acuerdo en que es necesario recolectar una gran cantidad de
datos. Un experto considera que el estudio debe aprovechar todas las oportunidades para
recogertantos datos como sea posible, de manera prospectiva, y a medida que el nifio crece y
que va pasado por las etapas clave de su desarrollo. Es importante considerar que por ejemplo, si
se comienza a tomar datos en primero basico, los investigadores no pueden volver atrds e ir a
recoger los datos del pre-escolar, estos deben estar definidos desde el principio del estudio y ser
recogidos hacia adelante. Otros expertos hicieron hincapié¢ en limitar la carga de participacion
de los participantes con el fin de mantener altos indices de participacion.

S6lo un experto plante6 el uso de registros electronicos, y sefiald6 como muy
recomendable evitar el uso de registros en papel. Los expertos observaron que existen bastantes
progresos en el Departamento de Estadisticas e Informacion en Salud en la recoleccion y
mantenimiento de los registros nacionales de salud. Se insisti6 en que la recoleccion de datos
basada en sistemas web era barata, facil y divertida. Otros expertos recomiendan usar
informacion proveniente de la amplia coleccion de datos de nacionales de infancia, datos que ya
han sido recogidos y que existen en forma digital en bases de datos nacionales. Como sefiald una

experta, si todas las bases de dato existentes de nivel secundario estuvieran estuvieran vinculadas
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en un solo sistema, MINSAL tendrian acceso a una enorme base de informaciéon socio

demografica, de salud, social, y de educacion para realizar el estudio.

Las fortalezas de Chile para este desafio

Cuatro de los cinco expertos hicieron hincapié en el sistema de salud bien establecido
que tiene Chile, como la mayor fortaleza del pais en la realizacién de una cohorte de nacimiento
nacional. Con un porcentaje extraordinario de la poblacion que asiste a chequeos de salud y
recibe vacunas en los centros de salud publica del pais. Una cohorte de nacimientos nacional
seria capaz de llegar a la mayoria de la poblacion a través de la red publica y los programas
existentes.

Tres investigadores sefialaron advertencias respecto de esta fortaleza: aunque la mayoria
de los chilenos tiene acceso a salud, los ciudadanos més pobres del pais pueden no tener buen
acceso, y podria pasarse por alto esto si el muestreo se basa sélo en los centros de atencion
primaria. En el extremo opuesto del espectro, se encuentran las familias mas ricas de Chile, que
pueden no percibir un beneficio directo de participar en el estudio, como ocurri6 en el “Birth to
Twenty Study” realizado en Sudafrica. En ese estudio los investigadores tuvieron que reclutar a
mas familias de raza blanca en medio del seguimiento, para poder compensar la alta tasa de
desercion entre los blancos, las familias mas ricas. Este punto puede llevar a sesgos de seleccion
que es necesario resolver, si el estudio pretende ser representativo de la poblacion nacional de
Chile.

Por tultimo, los expertos examinaron los distintos niveles de confianza en el sistema de
salud. Mientras que la mayoria considerdé que buena parte de los chilenos confian en el sistema
de salud, también se percibe un conjunto mas pequefio de la poblaciéon que no confia en el
sistema y es esperable que estos se nieguen a participar.

Ademas de la naturaleza inclusiva del sistema de salud, cuatro expertos hicieron hincapié
en la disponibilidad de un rico conjunto de datos nacionales, tal como se discutio anteriormente.
Los expertos sefialaron que estos datos eran de una calidad extremadamente alta, y la vinculacion
de registros que es posible hacer a través del nuimero de documento nacional de identidad del
nifio, es una oportunidad para el estudio de cohorte nacional. La vinculacion de registros es una
estrategia que se ha utilizado en varias cohortes de nacimiento, ya que permite a los

investigadores reunir grandes cantidades de datos estandarizados a un bajo costo.
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Dos expertos mencionaron la calidad de los profesionales de la salud en Chile, como una
de las mayores fortalezas del pais. Estos expertos consideraron que el pais habia profesionales
altamente entrenados tales como enfermeras, matronas y médicos que serian capaces de recoger
datos estandarizados de alta calidad. Esta es una consideracion importante, ya que los expertos
también hicieron hincapié en la formacion del personal dedicado al estudio, “es necesario
asegurarse que el personal del estudio estard dedicado a su éxito”. La confianza de expertos
chilenos en la capacidad de los trabajadores de la salud para recoger datos de alto nivel, serd
crucial en los proximos pasos de disefio e implementacion del estudio.

Curiosamente, dos expertos incluyeron una caracteristica idiosincratica de los chilenos,
como es el seguir las instrucciones. "En comparacién con cualquier otro pais, Chile tiene esa

ventaja: si invitas a la paciente a la clinica, el paciente va a ir a la clinica", afirmé un experto.

Las debilidades de Chile

Los expertos chilenos no estdn de acuerdo en muchos de los desafios que enfrentard el
MINSAL, si decide llevar a cabo un estudio de cohorte de nacimiento nacional. Tres expertos
creen que el desafio mas grande serd la falta de instituciones con experiencia en la realizacion de
estudios longitudinales. Un experto en contraste a este reto, cree que la mayor dificultad de un
reclutamiento basado en los centros de atencion primaria, es que estos tienen un fuerte enfoque
en la prestacion de servicios que impregna todo su quehacer. Esto podria ir en detrimento de las
habilidades clinicas o de investigacion, requeridas para realizar un seguimiento longitudinal de
afios o décadas. Sin embargo, esto parece contrastar con el reconocimiento de los expertos de la
alta calidad de profesionales de la salud en el pais. Parece que mientras los individuos se
perciben como capaces de llevar a cabo la recopilacion de datos y mantenimiento de datos, las
organizaciones e instituciones en su conjunto no inspiran el mismo nivel de confianza. Este es un
punto que requiere mayor atencion.

No sdlo los centros de salud carecen de experiencia en investigacion, sino también, como
sefiald una experta, a menudo tienen largos tiempos de espera y estan abiertos durante horas
limitadas del dia. Si la decision fuera llevar a cabo la recoleccion de datos en los centros de
atencion primaria, los investigadores podrian verse enfrentados a una operacion limitada por la

demanda asistencial, y las salas de espera llenas. En ese escenario se haria muy compleja la
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implementacion de recoleccion de datos adicionales durante visitas de rutina, que necesariamente
se harian mas largas debido a los datos extra que requeriria el estudio.

Tres de los cinco expertos consideraron que la mentalidad nacional, tanto a nivel politico
como en el nivel clinico, haria muy dificil la realizacion del estudio con éxito. Uno de los
expertos considero que los médicos se resisten a participar de estudios con el fin de disminuir su
carga de trabajo, y que algunos médicos podrian activamente intentar bloquear el progreso de
este estudio en particular, porque creen que su propia experiencia clinica estd por encima los
hallazgos cientificos. Esto puede ser cierto no solo para los médicos, sino también para otros
profesionales de la atencion primaria tales como enfermeras, matronas o psic6logos.

Otro experto sefialo que la falta de una comunicacion abierta y el intercambio entre los
ministerios nacionales, y la negativa de los ministerios para compartir datos entre si, podrian
poner en peligro la calidad del estudio. Un tercer experto, simplemente cree que hay falta de
interés en un estudio como este, y menos es posible pensar que los politicos, investigadores,
médicos y el pueblo chileno podrian estar convencidos de que el estudio es importante. Por ello
es pesimista respecto de lograr el financiamiento y el apoyo politico que se necesita para pasar
de una idea a la realidad.

Dos expertos mencionaron los problemas que sus estudios habian experimentado con la
recopilacion de datos en los barrios inseguros. Un experto revela que algunas familias fueron
excluidas del estudio, debido a que los trabajadores de campo no fueron capaces de recoger datos
de una forma segura en los barrios de estas familias. Otro experto menciond que algunos
trabajadores de campo fueron asaltados y les robaron el equipo, sobre todo durante la recoleccion
de datos en la tarde. Antes de que una cohorte de nacimientos nacional pueda ser implementada,
el MINSAL debe ser capaz de garantizar que la recoleccion de los datos requeridos no va a poner
en riesgo a sus trabajadores.

Un experto menciono que la geografia de Chile puede ser un factor de complicacion en la
ejecucion del estudio. Sefiald que si bien la cadena de mando es centralizada, los centros locales
de reclutamiento en un estudio nacional,que necesariamente se extenderian por todo el pais,
requeririan la coordinacion de viajes de un sitio a otro, lo que haria el estudio mas costoso y
dificil. Si, por ejemplo, un centro de recogida de datos en el sur del pais experimentara un
problema, que la gestion nacional del estudio requiriera observar en terreno para resolver el

problema, los gastos de viaje y el tiempo podrian complicar aun mas la recoleccion de datos.
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Sintesis

Chile tiene varios investigadores con experiencia en la realizacion de estudios
longitudinales, cuyo aporte y sugerencias seran fundamentales en la definicion del propdsito del
estudio y el disefio de métodos de recopilacion de datos para una eventual cohorte nacional de
nacimiento.

El pais tiene varios puntos fuertes que puede aprovechar, pero también tiene varios
puntos débiles que hay que abordar de frente, antes de que un estudio pueda llevarse a cabo. Por
encima de todo, el MINSAL debe obtener el apoyo de los actores clave en la provision local de
servicios de salud, los politicos, investigadores, otros ministerios y las madres de Chile, antes de
avanzar en los diferentes pasos requeridos para disefiar un estudio de esta magnitud. Sin este
apoyo, el MINSAL no seria capaz de obtener el financiamiento suficiente y la participacion de
multiples actores para que el estudio sea un éxito.

Si el MINSAL tiene éxito en la obtencién de apoyo politico, debe reunir un grupo de
expertos para informar la toma de decisiones. Este grupo debe constar de los investigadores
chilenos e internacionales, miembros de distintas divisiones del MINSAL y de otros ministerios,
médicos, enfermeras, matronas y otros profesionales que podrian participar en la recoleccion de
datos. Bajo la direccion de este panel de expertos, el MINSAL puede comenzar la realizacion de
estudios piloto que pongan a prueba las distintas alternativas en la toma de muestras, la
recopilacion de datos, ingreso de datos y mantenimiento de los mismos.

Los investigadores nacionales, resaltan la gran participacion que deberia tener el proceso
desde las primeras estapas del proyecto y mas alla. Por ello, es recomendable que una empresa
de este tipo sea llevada intercetorialmente, con el objeto de lograr los apoyos del mas alto nivel

que demandaria un estudio de esta magnitud.
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V1. Discusion y Conclusiones

El impacto social, cietifico, politico y economico que puede tener el desarrollo de una
cohorte nacional de nacimiento es enorme. Varios paises, han utilizado exitosamente la
informacion provenente de sus estudios sus cohorte,para un disefio informado de la politica
publica. Al mismo tiempo, la posibilidad de desarrollar y evaluar en el transcurso del estudio
nuevas tencologias sanitarias, intervenciones educativas o nuevos programas sociales, puede
ayudar al avance cientifico en estas areas.

El impacto economico de una cohorte de nacimiento es dificil de predecir, pero los
ahorros potenciales pueden ser enormes. Los estudios de cohorte de nacimiento pueden encontrar
vinculos entre las exposicion y los resultados, lo que puede permitir el desarrollo de una
intervencion dirigida reducir la exposicion por ejemplo. Cuando la exposicion es menor, también
es la incidencia de la enfermedad, y el sistema de salud puede ahorrar grandes cantidades de
dinero en el tratamiento de ella, asi mismo como el sistema educativo puede reducir mucho
también su gasto en educacion especial.

La figura 1 demuestra por qué es dificil calcular estos ahorros potenciales desde el inicio
de un estudio. En el momento A, antes que se inicia la cohorte, los ahorros predichos reflejan la
incidencia actual de la enfermedad. Sin embargo, si la incidencia de la enfermedad va en
aumento, como en el grafico, la cantidad de ahorro crece con el tiempo, porque la
intervencidonapuntard a un grupo mayor de personas que el inicialmente calculado.Las
evaluaciones de los posibles ahorros econdmicos deben tener en cuentael patrén de crecimiento
de la enfermedad u otro resultado en estudio.

Esta revision de la literatura mostrada aqui, abarca los ultimos 30 afios de investigacion
de cohortes de nacimeinto en el mundo. En ella se evidencia la diversidad de focos en las
exposiciones y los resultados principales que esperaban hayar los investigadores. Los estudios
mas recientes integran fuertemente la toma de infromacion genetica y biologica para entender de
una manera mas profunda, las exposiciones y los resultados. La mayoria de los estudios
revisados, y las recomendaciones de los expertos nacionales, resaltan que un estudio de cohorte
exitoso requiere un disefio previo extenso. Antes de ir al mar de los datos que seria necesario

capturar, es imprescindible definir el o los objetivos principales del estudio. Este proceso debe
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ser hecho participativamente con el amplia gama de actores involucrados, nosotros entregamos
una propuesta de los involucrados en la figura 2.

Recientemente, el Ministerio de Saludha elaborado la “Estrategia nacional de salud para
el cumplimiento de los objetivos sanitarios de la decada 2011-2020”. La estrategia ha sido
construida con una amplia participacion de diversos actores de la academia, las politicas publicas,
la gestion de los servicios y la salud publica en general. Creemos que la realizacion de una
cohorte nacional de nacimiento debe considerar en su disefio, apuntar hacia los objetivos
sanitarios acordados en ese documento. Nosotros ofrecemos en la figura tres una propuesta de
los resultados principales, que a la luz de la estrategia nacional, seria prioritario incluir en el
disefio de la cohorte.

Un reciente informe sobre Chile (PNUD 2009), sefiala las grandes barreas con las que se
enfrenta el pais a la hora de introducir cambios en la manera de hacer la cosas. Una cohorte
nacional de nacimiento puede involucrar para Chile la introduccion de muchos cambios en las
formas de hacer la cosas, asi lo refiren nuestros entrevistados. Por ello, es recomendable avanzar
a paso seguro, con estudios preinversionales y una agenda de abogacia en diversos niveles, con
el objeto de comenzar desde una base segura que de sustentabilidad al estudio.

En el transcurso de este estudio, pudimos evidenciar los enormes desafios a los que se
enfrentaria el pais, de tomar la descion de iniciar su propio estudio de cohorte. Asi mismo, se
reconoce las enormes posibilidades y condiciones con las que se cuenta para hacer de estas ideas
una realidad.

Nostros proponemos una agenda de corto plazo, que involucre a los subsecretarios de
salud publica y desarrollo social, para discutir sobre las implicancias de embarcarse en un
estudio como este. Para ello, los asesores tecnicos de ambos ministerios debieran hacer una
lectura detallada de este informe y luego comentar en una minuta ejecutiva, las portunidades y
ventajas del estudio. El poyo politico a la inicativa, debe estar en la base de cualquier intento, tal
como lo recomienda la experiencia de los investigadores nacionales entrevistados.

La agenda debe contemplar, el levantamiento de informacion secundaria disponible
actaulmente, para la realizacion de estudios preinversionales. Entre ellos se puede considerar, la
estimacion de un posible reclutamieto en los centros de atenciéon primaria del pais. El
seguimiento de la cohorte de nifios del sistema de proteccion integral a la infancia, es una buena

fuente de informacion de estas capacidades en todos los centros de salud del pais. Los estudios
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de muestreo debierar también considerar, los posibles sesgos de seleccion al trabajar porejemplo,
solo con centros que tienen capacidades actualmente.

Los objetivos sanitarios 2011-2020, y la meta de eliminar la pobreza al 2020, son
tremendos desafios que enfrenta el pais, y por eso las diversas dsciplinas involucradas en el
estuduio del desarrollo humano deben estar al servicio de la investigacon que aporte para
alcanzar tales metas. Un estudio de cohorte de nacimiento nacional, involcraria la integracion de
la investigacion en salud, educacion y desarrollo humano. Y estamos seguros que podria ayudar

a avanzar a paso seguro, en el logro de las metas nacionales en estas areas.



FIGURA 1. CARGA ECONOMICA DE ENFERMEDAD EN EL TIEMPO PARA UN RESULTADO
DE SALUD DE PREVALENCIA CRECIENTE
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Figura 2. Principales actores involucrados en el desarrollo de una cohorte nacional de nacimiento.
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Figura 3. Resultados a estudiar relacionados con los objetivos sanitarios de la decada 2011-2020
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