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Abreviaturas

Base de Datos Unica de Afiliados.

Cuenta de Alto Costo.

Concentrado de complejo de protrombina activado.
Concentrado de factor de la coagulacion.
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica.
Dato conforme.

Desviacion estandar.

Dato no conforme.

Dato original no disponible.

Entidad Administradora de Planes de Beneficios.
Entidades Obligadas a Compensar.

Entidad Promotora de Salud.

Enfermedad de von Willebrand.

Concentrado de factor nueve.

Factor siete recombinante activado.
Concentrado de factor ocho.

Factor de von Willebrand.

Antigeno del factor de von Willebrand.
Cofactor de Ristocetina.

Intervalo de confianza.

Incidencia estandarizada.

Inmunoglobulina G.

Institucidn Prestadora de Servicios de Salud.
Induccién de la tolerancia inmune.

Kilogramo.

Mililitros.

Organizacién Mundial de la Salud.

Prevalencia estandarizada.

Plan de Beneficios en Salud.

Sistema General de Seguridad Social en Salud.
Unidades Bethesda.

Unidades internacionales por decilitro.

Unidades internacionales por kilogramos.
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VHB:

VHC:

VIH:

VM:

Abreviaturas

Unidades internacionales.

Virus de la hepatitis B.

Virus de la hepatitis C.

Virus de la inmunodeficiencia humana.

Vida media (medicamentos).



Entidades que le reportaron informacién a la Cuenta de Alto Costo en el periodo y
que fueron incluidas en el analisis

Periodo de reporte: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

Régimen contributivo

EASO16 Empresas Publicas de Medellin
EAS027 Fondo de Pasivo Social de Ferrocarriles Nacionales de Colombia
EPS001 Aliansalud EPS
EPS002 Salud Total EPS
EPSO05 Sanitas EPS
EPS008 Compensar EPS
EPS010 Sura EPS
EPS012 Comfenalco Valle EPS
EPS017 EPS Famisanar
EPS018 Servicio Occidental de Salud EPS
EPS037 Nueva EPS
EPS042 Coosalud EPS
EPS046 Salud Mia EPS
EPS047 Salud Bolivar EPS S.A.S.
EPS048 Mutual Ser EPS
Régimen subsidiado
CCF033 EPS Familiar de Colombia
CCF050 Caja de Compensacion Familiar del Oriente Colombiano
CCF055 Caja de Compensacion Familiar Cajacopi Atlédntico
CCF102 Caja de Compensacion Familiar Comfamiliar Chocdo
EPS025 Caja de Prevision Social y Seguridad del Casanare - Capresoca EPS
EPSIO1 Asociacion de Cabildos Indigenas del Cesar y La Guajira - Dusakawi EPSI
EPSIO3 Asociacion Indigena del Cauca - A.I.C. EPSI
EPSIO4 Anas Wayuu EPSI
EPSIOS Mallamas EPSI
EPSI06 Pijaos Salud EPSI
EPSS34 Capital Salud EPS - S
EPSS40 Savia Salud EPS
EPSS41 Nueva EPS - S
ESS024 Coosalud EPS
ESS062 Asmet Salud EPS
ESS118 Emssanar S.A.S.
ESS207 Mutual Ser EPS

Fondo de atencién en salud para PPL
USPECO01 Unidad de Servicios Penitenciarios y Carcelarios
Régimen de excepcién
RES001 Policia Nacional
RES002 Ecopetrol



Entidades que le reportaron informacién a la Cuenta de Alto Costo en el periodo y
que fueron incluidas en el analisis

Periodo de reporte: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

RES003 Fuerzas Militares
RES004 Fondo de Prestaciones Sociales del Magisterio
Régimen especial
EMP015 Medisanitas Empresa Medicina Prepagada
EMP023 Colsanitas Empresa Medicina Prepagada
RES006 Caja de Previsidn Social de la Universidad Industrial de Santander
RES008 Universidad Nacional
RES009 Universidad del Cauca
RES012 Unidad Administrativa Especial de Salud de la Universidad de Cérdoba
RES014! Unisalud- UPTC Tunja
REUEOS Fondo de Seguridad Social en Salud - Universidad de Narifio
REUEO09 Unidad de Salud de la Universidad del Atlantico
No afiliado
05000 Secretaria Departamental de Salud de Antioquia
11001 Secretaria de Salud de Bogota
13000 Secretaria Departamental de Salud de Bolivar
50000 Direccion Departamental de Salud del Meta
52000 Direccion Departamental de Salud de Narifio
54000 Direccién Departamental de Salud de Norte de Santander
68000 Secretaria de Salud de Santander
70000 Secretaria de Salud Departamental del Sucre
76000 Direccién Departamental de Salud del Valle
Entidades que informaron a la CAC no tener casos a reportar
EMP002 Medplus Medicina Prepagada S.A.
RES007 Universidad del Valle
RESO011 Unidad de Salud de la Universidad de Antioquia
08000 Secretaria Departamental de Salud del Atlantico
08001 Departamento Administrativo Distrital de Salud de Barranquilla
13001 Departamento Administrativo Distrital de Salud de Cartagena
15000 Secretaria de Salud de Boyaca
20000 Direcciéon Departamental de Salud del Cesar
23000 Direccién Departamental de Salud de Cérdoba
25000 Direccién Departamental de Salud de Cundinamarca
27000 Direccién Departamental de Salud del Chocé
47000 Direccién Departamental de Salud del Magdalena
63000 Direccién Departamental de Salud del Quindio
66000 Direccion Departamental de Salud de Risaralda
76109 Secretaria Distrital de Salud de Buenaventura

81000 Direccion Departamental de Salud de Arauca



Entidades que le reportaron informacién a la Cuenta de Alto Costo en el periodo y
que fueron incluidas en el analisis

Periodo de reporte: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

85000 Direcciéon Departamental de Salud del Casanare
86000 Direccién Departamental de Salud del Putumayo
88000 Direcciéon Departamental de Salud de San Andrés
91000 Direccién Departamental de Salud del Amazonas
94000 Direccion Departamental de Salud de Guainia
95000 Direccién Departamental de Salud del Guaviare
97000 Direccién Departamental de Salud del Vaupés
99000 Secretaria Departamental de Salud del Vichada

PPL: personas privadas de la libertad.
" Entidades que reportaron un caso, pero se excluyd del anélisis por motivo de inconsistencias en el diagnéstico o los soportes clinicos.

La Caja de Previsién Social de la Universidad de Cartagena (REUEQ4) no reporté informacion en el periodo 2024.

Para todas las entidades que deben reportary para la liquidada (ESS091) se incluyeron los casos de periodos
anteriores que no fueron notificados en el 2024, para calcular la prevalencia y la mortalidad a nivel demogréfico.



Artropatia hemofilica
crénica:

Dosificacion del factor:

Equipo
multidisciplinario:

Gestion del riesgo:

Gestion del riesgo en
salud:

Hemartrosis:

Hemofilia:

Hemofilia leve:

Hemofilia moderada:

Glosario

complicacién secundaria a la presencia de sangre en el cartilago articular durante
los episodios de hemartrosis que conduce a la sinovitis crénica y a hemartrosis
recurrentes, causando dafo irreversible de la articulacidn. Aparece en cualquier
momento de la vida dependiendo de la gravedad de las hemorragias y su tratamiento.
La pérdida progresiva de cartilago conduce a contracturas del tejido blando, dolor,
atrofia muscular y deformidades angulares (1).

es determinada por el célculo de la cantidad en unidades internacionales (Ul)
necesarias para alcanzar las concentraciones plasmaticas similares a las del plasma
normal. Por lo anterior, las dosis pueden variar y dependen de la localizaciéon de la
hemorragia, la presentacién clinicay la severidad. Una Ul equivale a la cantidad de
factor VIl en un mililitro (ml) de sangre normal (2).

es aquel conformado por hematologia, ortopedia, odontologia, psicologia y trabajo
social (3).

es el proceso de identificacién de los factores que afectan la probabilidad de
ocurrencia de un evento no deseado en una poblacion, el andlisis de las consecuencias
derivadas del impacto de las amenazas, la delimitacién de la incertidumbre relativa
a la ocurrencia del evento critico que se desea evitar, y los mecanismos para reducir
la amenaza y afrontarlo si llega a ocurrir (4,5).

es la estrategia para afrontar la incertidumbre con respecto a la situacién en salud
de una poblacién, buscando reducir o mantener la ocurrencia de enfermedades
en niveles aceptables, a través de medidas preventivas y mitigadoras, en un marco
de modelos de gestion y uso de herramientas para la evaluacién de resultados en
salud (4,5).

hemorragia articular que representa del 70 al 90% de los casos de sangrados en las
personas con hemofilia severa, caracterizada por una rapida pérdida de la amplitud
de los movimientos asociada a cualquier combinaciéon de los siguientes sintomas:
dolor o sensacién inusual en la articulacién, inflamacién y calor en la piel que recubre
la articulacion (1).

trastorno hemorragico congénito vinculado al cromosoma X, provocado por la
deficiencia del factor VIl de coagulacion (hemofilia A) o del factor IX (hemofilia B),
como resultado de las mutaciones de los respectivos genes de estos factores (1).

cuando el nivel de factor estéd entre = 5y < 40 Ul/dL (= 0,05 a < 0,40 Ul/ml) o su
actividad estd entre = 5 a < 40%. Se caracteriza por hemorragias graves ante
traumatismos o cirugias importantes o ante eventos de estrés hemostatico mayores (1).

cuando el nivel de factores =1y <5 UI/dL(= 0,01 a < 0,05 Ul/ml) o su actividad es
> 1 a < 5%. Se caracteriza por hemorragias espontaneas ocasionales ante los eventos
de estrés hemostéticos menores, como traumas o cirugias menores (1).



Hemofilia severa:

Induccién de la
tolerancia inmune:

Inhibidor:

Inhibidor de alta
respuesta:

Inhibidor de baja
respuesta:

Portadora:

Portadora obligada:

Glosario

cuando el nivel de factor de coagulacién es < 1 UI/dL(< 0,01 Ul/ml) o su actividad es
< 1%. Se caracteriza por hemorragias espontaneas en las articulaciones o musculos,
especialmente ante la ausencia de alteracién hemostética identificable (1).

tratamiento utilizado para la erradicacién de los inhibidores en las personas con
hemofilia, que incluye la administraciéon periddica (diaria o varias veces por semana) de
dosis variables de factor VIl o IX, durante semanas o afios. Su objetivo es acondicionar
al sistema inmune para que acepte el factor de coagulacion carente, sin producir mas
anticuerpos. Es eficaz entre el 70 y el 85% de los casos con inhibidores del factor Vil y
en el 30% de los casos con inhibidores del factor IX. Es exitosa cuando hay ausencia de
anticuerpos residuales (titulo de Bethesda negativo) y un retorno a la farmacocinética
normal del factor (2).

tipo de anticuerpo (IgG) desarrollado por las personas con hemofilia A o B, dirigido
contra el factor VIl o IX, después de la administracion del tratamiento de reemplazo,
inhibiendo su capacidad para detener una hemorragia. Se identifican con la prueba
de rutina en sangre (ensayo de Bethesda) o pueden sospecharse cuando repentina
e inesperadamente la hemorragia no se detiene oportunamente, en respuesta al
tratamiento con factor. 1 UB de inhibidor es la cantidad de anticuerpo que neutraliza
0,5 Ul del factor en 1 ml de plasma. Se considera titulo positivo mayor de 0,6 UB/ml. Su
presencia incrementa la mortalidad porque limita la respuesta a la terapia estandar (6,7).

una persona tiene un inhibidor de alta respuesta cuando su nivel es = 5 UB/mly
tiende a ser persistente ya que, si no se les trata por un periodo prolongado, los
niveles de titulo pueden ser indetectables, pero habra una respuesta recurrente en
tres a cinco dias cuando se apliquen productos de factor especificos (1).

se ha identificado a una persona con inhibidor de baja respuesta cuando su nivel
se mantiene entre = 0,6 UB/mly < 5 UB/ml (1).

se define como una mujer con antecedente familiar o prueba genética positiva
para el gen de la hemofilia, con niveles de actividad del factor VIl o IX mayor de
40%. Las mujeres con niveles de FVIIl o FIX < 40% deben llamarse hemofilicas,
independientemente del fenotipo hemorragico. Se clasifican en portadoras obligadas
y portadoras probables.

se define como cualquiera de los siguientes: 1. Mujer, hija de un varén con hemofilia.
2. Madre de un varén con hemofilia, y que tenga por lo menos, otro familiar con
hemofilia (hermano, abuelo materno, tio, sobrino o primo). 3. Madre de un varén
con hemofilia y que tenga un familiar que sea portador conocido del gen de la
hemofilia (madre, hermana, abuela materna, tia, sobrina o prima) y; 4. Madre de
dos o mas varones con hemofilia (1).



Profilaxis primaria:

Profilaxis secundaria:

Profilaxis terciaria:

Profilaxis intermitente:

Profilaxis a corto plazo:

Pseudotumor:

Sangrado articular:

Sangrado general:

Tratamiento integral de
la hemofilia:

Tratamiento episédico:

Glosario

tratamiento regular y continuo que se inicia en ausencia de la enfermedad articular
osteocondral documentada, antes del segundo sangrado articular y antes de los
tres anos de edad (2).

tratamiento regular y continuo que comienza después de dos episodios de
hemorragia de articulaciones blanco y antes del inicio de enfermedad articular
documentada por examen fisico e imdgenes diagndsticas, usualmente después
de los 3 afos de edad (2).

tratamiento regular y continuo que inicia después de la aparicion de la enfermedad
articular documentada por examen fisico e imagenes diagndsticas para evitar la
progresion del dafio. La profilaxis terciaria tipicamente aplica a aquella iniciada en
edad adulta (1,2).

tratamiento para prevenir las hemorragias por periodos que no exceden las 45
semanas en el afio, por ejemplo, antes y después de una cirugia (2).

tratamiento durante 4 a 8 semanas que se usa en las personas con hemorragias
reiteradas, particularmente en las articulaciones diana y su objetivo es interrumpir
el ciclo hemorrégico (2).

surge como resultado del tratamiento inadecuado de una hemorragia en el tejido
blando, generalmente de un muisculo adyacente al hueso, provocando presion
sobre las estructuras neurovasculares, fracturas patoldgicas y fistulas en la piel
que lo recubre (1).

incluye todos los sangrados en cualquier articulacion ocurridos de forma espontanea
o traumatica durante el periodo.

incluye todos los sangrados articulares o en otras localizaciones, espontaneos o
traumaticos, ocurridos durante el periodo.

esta enfocado en la prevenciéon de las hemorragias y del dafio articular, a la atenciéon
inmediata de los episodios hemorréagicos, al manejo de las complicaciones como el
dafio articular, el desarrollo de inhibidores, y de las infecciones virales trasmitidas
por los productos sanguineos, junto con la atencidn psicosocial de la persona con
hemofilia y de su familia, promoviendo la autoestima y la autogestion (2).

es la aplicacion del factor cuando hay evidencia clinica de sangrado (2). Se ha
utilizado el término "episédico” en lugar de "a demanda” para describir cualquier
terapia de hemostasia tras una hemorragia, ya que este término refleja mejor el
concepto de esta préactica (1).



Glosario

Tratamiento profilactico: es el tratamiento regular con concentrado de factor administrado para prevenir

Tasa de sangrado
general en los pacientes
en profilaxis:

Tasa de sangrado
articular en los
pacientes en profilaxis:

las hemorragias y la destruccién de las articulaciones y para preservar la funcion
musculo esquelética (2).

es el nimero de personas en profilaxis que presentaron sangrados generales sobre el
total de personas en profilaxis durante el periodo de reporte. Para los indicadores de
la gestidn del riesgo, esta medicidn se realiza en las personas con inhibidores de alta
respuesta y en aquellas sin inhibidores. Es una medida de efectividad del tratamiento
profilactico ya sea desde la perspectiva de la dosificacién del medicamento o de
la adherencia del individuo a su esquema de tratamiento. Permite a los clinicos y
tomadores de decisiones evaluar la efectividad del esquema y del programa de
atencion (6).

es el nimero de personas en profilaxis que presentaron sangrados articulares
sobre el total de las personas en profilaxis durante el periodo de reporte. Para
los indicadores de la gestién del riesgo, esta medicidn se realiza en las personas
con inhibidores de alta respuesta y en aquellos sin inhibidores. Es una medida de
efectividad del tratamiento profilactico ya sea desde la perspectiva de la dosificacion
del medicamento o de la adherencia del individuo a su esquema de tratamiento.
Permite a los clinicos y tomadores de decisiones evaluar la efectividad del esquema
y del programa de atencién (6).



Introduccién

Los trastornos hemorragicos hereditarios son el resultado de la ausencia o deficiencia de las proteinas espe-
cificas que actian como procoagulantes mediante interacciones precisas en la cascada de la coagulacion. La
hemofilia, una coagulopatia congénita recesiva ligada al cromosoma X, se caracteriza por la deficiencia del
factor VIl (hemofilia A) o del factor IX (hemofilia B). Por otro lado, la enfermedad de von Willebrand (EvW) se
hereda de manera autosémica dominante y se manifiesta como una insuficiencia o disfuncién del factor de von
Willebrand (FYW) (1). Ademas, existen deficiencias raras de factores como el fibrindgeno, el factor I, V, y VIII
combinados, VII, X, Xl y XIIl, que suelen trasmitirse como desérdenes autosémicos recesivos (8).

En este contexto, la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) ha dispuesto algunas herramientas para describir
la epidemiologia de estas enfermedades, entre ellas, el Registro Mundial de Trastornos Hemorragicos (WBDR por
sus siglas en inglés), que es una base de datos que permite realizar un seguimiento longitudinal y prospectivo
de las personas con hemofilia y EVW que asisten a alguno de los 119 centros de tratamiento en alguno de los
44 paises participantes. Desde el lanzamiento del registro, el 26 de enero del 2018, hasta el 31 de diciembre
de 2023 se recopild la informaciéon de 13.343 personas con hemofilia, de las cuales la mayoria estaba afectada
por la hemofilia A (84%), con un 50% de los casos en su forma severa; y la mayor concentracién se identificé en
el sur de Asia, mientras que la menor se registré en las Américas (9). Por otra parte, en la encuesta global anual
del 2023 (encuesta transversal que provee datos demogréficos y de tratamiento, a nivel nacional, de los paises
miembros de la FMH) se identificaron 390.630 personas con coagulopatias; de ellas, el 56,01% tenia hemofilia,
el 25,89%, EvW y el 18,10%, otras deficiencias menos comunes (10).

Un diagndstico preciso de estas enfermedades permite una mejor educacién y asesoramiento para las
personas, facilitando un tratamiento adecuado y a tiempo, asi como la prevencién efectiva de episodios he-
morragicos (11). La falta de oportunidad en el diagndstico o la deteccidn tardia de la enfermedad pueden
provocar retrasos en la atencidn y resultados adversos para la salud. Por ejemplo, algunas personas pueden
experimentar demoras de 15 afios o0 mas desde el inicio de los sintomas hemorrégicos hasta el diagnéstico de
EvW, y persiste la confusion con respecto a la distincidon y relevancia de los diferentes tipos y subtipos de esta
enfermedad. Las barreras para un diagnéstico preciso, en la EvVW y en otras coagulopatias, incluyen la falta de
comprension de la diferencia entre los sintomas hemorragicos normales y anormales, la falta de claridad en los
enfoques diagnésticos y la disponibilidad limitada de pruebas de laboratorio especializadas (11).

En el caso de la hemofilia, el panorama presenta ciertas particularidades: la atencién clinica ha estado tradi-
cionalmente centrada en los hombres debido a la herencia ligada al cromosoma X, lo que genera un sesgo hacia
las portadoras femeninas, quienes son erréneamente asumidas como asintomaticas. Este hecho ha dificultado
el diagndstico, el tratamiento y la investigacidn en este grupo. En aquellos paises con recursos limitados, donde
no se pueden identificar a todos los hombres con hemofilia, el nimero de mujeres portadoras y hemofilicas a
partir de un caso indice puede ser menor (12).

Aparte de la EvW tipo 1, todas las enfermedades hemorréagicas hereditarias son consideradas raras, algunas
de ellas extremadamente poco comunes y, ademas, presentan una amplia variabilidad en las manifestaciones
clinicas. Por estos motivos, ha sido dificil obtener conocimientos sobre los enfoques diagndsticos éptimos y
las estrategias terapéuticas para estas deficiencias (13 - 15). Sin embargo, en los Ultimos afios, principalmente
gracias al establecimiento de grandes registros de enfermedades hemorrégicas raras, ha habido un aumento
significativo de la informacion disponible para desarrollar un enfoque basado en la evidencia y lograr avances
en cuanto al diagndstico y tratamiento, lo que ha permitido progresar en el abordaje de las necesidades de
las personas afectadas (13 - 15).

En este sentido, en 2018, un estudio realizado como parte de las iniciativas del Grupo Latino Americano para
el Impulso del Tratamiento de la Hemofilia (GLAITH) destacd la creacién de los centros de atencidn integrada
y la introduccién de los registros nacionales en la region. Ademas, promovié la cooperacion en investigacion y
programas educativos en paises como Colombia, Argentina, Chile, Brasil, Panamé y Venezuela (6).



Desde 2015, en el marco de la Resolucién 123, la Cuenta de Alto Costo (CAC) realiza un seguimiento de
las personas con hemofilia y otras coagulopatias. Este registro se realiza anualmente y ha permitido describir
la situacion demogréfica y clinica de quienes tienen estas enfermedades, asi como monitorear el uso de trata-
mientos y nuevos principios activos. Ademas, el seguimiento a los indicadores de morbimortalidad y gestion del
riesgo durante los Ultimos nueve afios ha permitido generar insumos para justificar el ajuste de las normativas en
los &mbitos nacional y local, asi como para generar conocimiento técnico y cientifico que influya en la practica
clinica, con el objetivo de mejorar la salud y la calidad de vida de esta poblacion (8,9).

El presente documento tiene como objetivo caracterizar a las personas con hemofilia y otras coagulopatias
informadas en el periodo 2024, en el marco del aseguramiento en Colombia, y contribuir a fortalecer el conoci-
miento, la gestidn clinicay la eficiencia en la atencion de estas enfermedades en el pais. La edicion actual presenta
algunas adaptaciones en su estructura para describir y hacer mas visibles algunos aspectos de la cohorte. Los
capitulos 1 al 3 se dedican a la caracterizacion de la incidencia, la prevalencia y la mortalidad, respectivamente,
y permiten comparar las poblaciones de hemofilia A, B, portadoras, EVW, otras coagulopatias menos frecuentes
y el total de las coagulopatias. El capitulo 4 amplia la informacién relacionada con el tratamiento de las personas
con EvW y, finalmente, el capitulo 9 presenta la caracterizacién de las mujeres con hemofilia.
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Aspectos éticos y legales

La informacién presentada en este documento corresponde al anélisis de los datos obtenidos del reporte
obligatorio que las Entidades Administradoras de Planes de Beneficios (EAPB) y las Entidades Obligadas a
Compensar (EOC) realizaron a la CAC durante el periodo comprendido entre el 1° de febrero de 2023 y el 31
de enero de 2024.

Su objetivo es producir y difundir la informaciéon y el conocimiento Utiles para la toma de decisiones, desde
las perspectivas clinica y administrativa, orientados a la proteccién y la promocién de la salud, la prevencién, el
diagndstico, el tratamiento y el seguimiento de las coagulopatias, consideradas como enfermedades de alto
costo. Lo anterior contribuye al mejoramiento de los resultados en la salud publica e individual de los colom-
bianos, y promueve el uso eficiente y equitativo de los recursos limitados del sistema de salud; generando valor
social, cientifico, informativo e investigativo para el pais.

Los autores declaran la ausencia de conflictos de intereses de tipo econdmico, politico, de prestigio aca-
démico o cualquier otro interés compartido.

El contenido de esta publicacién es el producto de un riguroso ejercicio académico desarrollado con una
perspectiva retrospectiva, clasificada sin riesgo, en la que se insta por la pluralidad en la obtencién de la infor-
macioén en Colombia, garantizando que los datos obtenidos de fuentes primarias se administran, conservan,
custodian y mantienen en anonimato, confidencialidad, privacidad e integridad, seguin las normas internacionales
para la investigacion con seres humanos Declaracion de Helsinki (16), Informe Belmont (17), Pautas CIOMS (18)
y la normativa colombiana establecida por la Resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud (19), por la que
se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud.

Asi mismo, para este caso particular, se garantiza la proteccién de la informacién derivada del manejo de
la historia clinica tal como se reglamenta en la Resolucién 1995 de 1999 (20) y la Ley Estatutaria de habeas data
1581 de 2012 (21), por la cual se dictan las disposiciones generales para la proteccién de datos personales
sancionada por dicha ley y reglamentada por el Decreto Nacional 1377 de 2013 (22) que regula el manejo
adecuado de datos sensibles.



Aspectos metodolégicos

Auditoria
Generalidades del reporte

La CAC realiza anualmente un andlisis de la poblacién con hemofilia y otras coagulopatias, centrado en el
diagndstico, el tratamiento y la gestion, de acuerdo con la Resolucién 0123 de 2015. Esta establece la
obligatoriedad para el reporte de informacién a las Entidades Administradoras de Planes de Beneficios de Salud
(EAPB), que pertenecen a los regimenes contributivo, subsidiado, especial (incluidas las empresas de medicina
prepagada), excepcion y las direcciones departamentales y distritales de salud. Ademas, esta normativa sirve
como marco para la validacion de las atenciones en salud brindadas en cada periodo, siendo el intervalo para
la actual revisién del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

Para el periodo 2024, 55 EAPB reportaron a la CAC la informacién relacionada con la atencién en salud de
las personas con las coagulopatias establecidas. La totalidad de los registros fueron auditados con el objeto
de garantizar la calidad de los datos que se requieren para el anélisis, la evaluacién y el monitoreo del proceso
de atencidn que gestionan los aseguradores en la cohorte.

Para el aflo 2024 se obtuvo informacién de las siguientes entidades:

e 32 EAPB pertenecientes a los regimenes contributivo y subsidiado. El nimero fue el mismo del periodo
2023; sin embargo, se identificaron cambios que correspondieron a la ESS091 (Ecoopsos) que no reportd
casos para el periodo por ser una entidad liquidada, y a la EPS047 (Salud Bolivar EPS S.A.S.) que informé
algunos casos por primera vez para la cohorte.

e 9 entes territoriales, con inclusién de 2 secretarias departamentales que se sumaron al informe en el afio
2024 (Sucre y Valle). Se aclara que los entes territoriales reportan a la poblacién no afiliada.

e 7 entidades del régimen especial. Para el 2024 |a entidad UPTC de Tunja se sumé en el informe de casosy
la REUEO4 no reporté informacion.

* Enlos dltimos 4 periodos, Unicamente Colsanitas y Medisanitas han realizado el reporte como entidades
administradoras de planes de medicina prepagada. Segun el concepto emitido por la oficina juridica del
Ministerio de Salud y Proteccién Social (MSPS), las entidades EMP017, EMP029 y EMP028 no estén sujetas
a la aplicacién de la Resolucién 123 de 2015, por lo que no proporcionaron informacién.

e 4 entidades del régimen de excepcion (Ecopetrol, Fondo de Prestaciones Sociales del Magisterio, Fuerzas
Militares y Policia Nacional).

e Fondo de Atencidn en Salud para poblacién privada de la libertad (PPL): la entidad USPECO01 realizé el

reporte de informacién por primera vez en esta cohorte.

Los datos presentados en la tabla 1 corresponden al nimero de entidades que reportaron informacion,
con corte al 31 de enero de 2024.
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Tabla 1. NUumero de entidades activas que deben reportarle la informacién a la CAC en cumplimiento a la
Resolucién 0123 de 2015

EAPB de excepcidn 4 4 0 0
EAPB especial 10 2

EAPVS 8 S)
EPS 32 32 0 0
Fondo de atencién en salud para PPL 1 1 0
Secretarias Departamentales y 38 9 21 8

Distritales de Salud
Total 93 55 24 14

EAPB: Empresas Administradoras de Planes de Beneficio; EAPVS: Empresas Administradoras de Planes Voluntarios de Salud; EPS: Empresas Promotoras de
Salud; PPL: personas privadas de la libertad.

Calidad de la informacién

En el proceso de verificacidn de los datos, se aplicd una calificacién de la calidad de la informacién para esta-
blecer una base de datos confiable, esencial para el andlisis epidemioldgico y la evaluaciéon de los indicadores
de salud y de gestidn de los riesgos. Ademas, se dispone al MSPS para facilitar la toma de decisiones informadas
y la elaboracién de las politicas de salud pertinentes.

La CAC, como parte del proceso de auditoria, realiza diversas actividades de validacién para garantizar la
confiabilidad y la calidad de la informacién de las diferentes enfermedades. Este proceso se desarrolla en tres
fases: en primer lugar, se utiliza la herramienta "validador de informacién alto costo”; en segunda instancia se
realiza un cruce de los datos con fuentes externas; y, por ultimo, el equipo auditor efectla una revisién de los
soportes, comparando los datos reportados con la documentacién clinica y administrativa dispuesta por las
entidades. A continuacidn, se describen cada una de estas fases:

Herramienta de validacion de la informacion

La CAC proporciona a las entidades, antes del reporte, una herramienta de validacion que permite revisar
automaticamente la coherencia de la informaciéon enviada por cada entidad, en relacién con las opciones de
respuesta predeterminadas segun el instructivo de reporte. Este instrumento identifica si un valor o dato es-
pecifico no corresponde a un rango esperado, asi como los casos en que una respuesta resulta inconsistente
con las légicas de la enfermedad.

Verificacion de la informacién con las fuentes externas

Se verifico el estado vital y de afiliacién de las personas con la informacién proporcionada por la Oficina de
Tecnologia de la Informaciéon y la Comunicacién (OTIC) del MSPS, de acuerdo con el cruce con la Base de Datos
Unica de Afiliados (BDUA). Este es un proceso fundamental para la seleccion de los casos a auditar, la calificacién
de las variables administrativas relacionadas con el estado de afiliacién, las novedades asociadas al estado vital
y los anélisis relacionados con el aseguramiento.

Auditoria de los soportes

Se audité el 100% de las personas reportadas con alguna de las coagulopatias objeto de estudio. La verificacién
fue realizada por el equipo auditor, que revisé los soportes dispuestos por cada entidad, incluyendo las historias
clinicas, el reporte de los laboratorios clinicos, el suministro del tratamiento, la facturaciéon y el certificado de
costos, entre otros.



En la poblacién reportada por primera vez a la CAC (casos nuevos), se validé el sustento diagnédstico que con-
firmara la presencia de la hemofilia u otra coagulopatia. Aquellas personas que no cumplieron con este requisito
fueron marcadas con inconsistencia de diagndstico, dado que el prestador y/o el asegurador no respaldaron la in-
formacién relacionada con las pruebas de laboratorio necesarias para la confirmacién. Ademas, en los casos nuevos
de hemofilia reportados y en la poblacién prevalente con cambio del diagndstico o de la severidad entre un periodo
y otro, se realizd la validacion del nivel de factor para clasificar la severidad de la enfermedad.

En la poblacién general reportada, se validaron los aspectos clave del manejo de la enfermedad, tales
como la administracién del concentrado de coagulacién, la modalidad de aplicacidn, la identificacion de los
episodios hemorragicos presentados durante el afio, la medicién de los inhibidores y la intervencién por parte
de un equipo multidisciplinario, entre otros. Por ultimo, se hizo la validacién de los costos de los concentrados
de coagulacion, los agentes de puente y el agente mimético de FVIIl administrados, asi como del costo total
del manejo de la enfermedad y las incapacidades generadas. Se comprobé que los costos correspondieran a lo
pagado por el asegurador al prestador y que estuvieran directamente relacionados con la condicién, teniendo
en cuenta los diferentes tipos de contratacién.

El resultado de la auditoria se socializé con las entidades aseguradoras y los prestadores mediante los
informes especificos para cada entidad y una sesién de capacitacidon grupal. A través de estos canales, se
presentaron los hallazgos, incluidas las lecciones aprendidas y los aspectos clave para mejorar la gestion de la
informacién, con el objetivo de facilitar la toma de decisiones en cada entidad.

En la tabla 2, se presentan los resultados de la calidad del reporte de la informacién en el pais, desglosados
segun el régimen del aseguramiento. En el dmbito nacional se alcanzé una calificacion de 92,9% en la calidad de
los datos, lo que representd una disminuciéon de 1,3 puntos porcentuales en comparacién con el 2023 y estuvo
por debajo de la meta planteada del 95%.

Tabla 2. Calidad de la informacién reportada en la cohorte de las personas con hemofilia y otras coagulopatias
en el proceso de auditoria, segun el régimen del aseguramiento, Colombia 2024

Contributivo 4.609 180 3,90 94,00 2,30 3,50 0,20
Subsidiado 2.338 110 4,70 92,00 3,20 4,50 0,20
Excepcion 439 46 10,50 86,40 4,60 8,80 0,20
Especial 94 0 0,00 98,50 1,40 0,20 0,00
Medicina prepagada 15 1 6,70 91,30 3,50 510 0,00
Entes territoriales 18 2 11,10 71,90 9,30 18,40 0,40
Total 7.513 339 4,51 92,90 2,70 4,10 0,20

! Inconsistencias: casos reportados por primera vez a la CAC en los cuales no se logré evidenciar el sustento del diagnéstico.

2 Datos de calidad: dato reportado por la EAPB acorde al dato observado en los soportes clinicos, en ediciones anteriores denominado DC (dato conforme).
3 Datos ajustados: dato reportado por la EAPB que no coincide con el observado, y se corrige de acuerdo con lo descrito en el soporte clinico, en ediciones
anteriores denominado DNC (dato no conforme).

“ Datos no soportados: dato reportado por la EAPB que no cuenta con soportes verificables en la auditoria, en ediciones anteriores denominado DOND (dato
original no disponible).

° Dato de no gestion: corresponde a un dato que da cuenta a la no realizacién de una actividad del seguimiento anual para las personas de la cohorte, en
ediciones anteriores denominado comodin.
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Poblacién de interés, poblacion auditada y periodo evaluado

La poblacién objeto del reporte estd conformada por todas las personas con diagnéstico confirmado de he-
mofilia y otras coagulopatias asociadas al déficit de los factores de la coagulacion, reportadas por alguna de
las entidades aseguradoras. Para efectos de la auditoria, la poblacién se clasifica en: 1) nuevos o reportados
por primera vez a la CAC; 2) anteriores o incluidos previamente en la cohorte nacional; 3) casos con cambio de
coagulopatia o severidad; y 4) casos eliminados, que corresponden a las personas que fueron reportadas en
algin momento a la CAC con coagulopatia objeto de reporte pero que la entidad descartd posteriormente.

En el 2024 se audité el 100% de los registros reportados, identificAndose un aumento del 24,79% en los
casos en comparacién con el periodo anterior (tabla suplementaria 1). Este incremento estéa relacionado con
las acciones de busqueda activa de aquellos individuos con deficiencias de la coagulacién, que incluyen el
cruce con las fuentes externas como el Instituto Nacional de Salud (INS), el reporte de suficiencia de la Unidad
de Pago por Capitacién (UPC) y el requerimiento de las personas con el diagndstico pertenecientes a las bases
de datos de la CAC de los periodos anteriores.

En relaciéon con los registros para la auditoria, se realizé un proceso de revisién de los casos radicados
(n=13.499), en el cual se inactivaron algunos registros por razones como el reporte por mas de una EAPB
definido por la BDUA, los cambios en el tipo o nimero de documento y los casos pendientes de confirmacién
o descarte del diagndstico (n= 5.986). Como resultado, se validaron 7.513 registros para la cohorte en 2024.

Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria

En la tabla suplementaria 2 se presentan los principales hallazgos identificados durante el desarrollo de la au-
ditoria 2024, los cuales incluyen algunos aspectos clinicos, de aseguramiento y de calidad en la construccién
de la informacién disponible. Estos hallazgos permiten generar recomendaciones relevantes y detectar las
oportunidades de mejora para cada una de las partes interesadas.

Como resultado del proceso, se excluyeron 444 casos, correspondientes a los diagndsticos descartados tras
la auditoria (n= 105) y a los casos en los cuales no fue posible confirmar el diagndstico debido a inconsistencias
(n=339). Al finalizar este ejercicio, se obtuvieron 7.069 registros.

Ajuste de datos posterior a la auditoria

Ala cohorte definida después de la auditoria se le realizaron 30 exclusiones adicionales por causa de duplicados
no vélidos (n= 18) y por fallecimientos ocurridos antes del periodo evaluado (n= 12).

Finalmente, el célculo de las medidas de morbimortalidad se realizé con 6.948 registros Gnicos, correspon-
dientes a 6.937 casos reportados en 2024, ademas de 11 personas que estaban afiliadas a una entidad liquidada
(ESS091) o que se reportaron en los periodos anteriores pero que no fueron notificados por alguna entidad
en el 2024 y de las cuales se recuperd la informacion para no afectar las estimaciones de la prevalencia y de
la mortalidad. Adicionalmente, se incluyeron 102 observaciones para la estimacién de los indicadores de la
gestion del riesgo; en este caso, es posible que una persona recibiera atenciéon por la EPS y por una entidad de
medicina prepagada, lo que explica el uso de registros duplicados vélidos en el célculo de estos indicadores.

En el flujograma 1 se observa el proceso de consolidacion de los registros y de los casos a analizar.



Flujograma 1. Proceso de obtencién de los registros incluidos en los anélisis epidemioldgicos
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Analisis epidemiolégico
Anélisis descriptivo

Se realizd un anélisis descriptivo de las variables sociodemogréficas y clinicas de interés. En el primer grupo
se incluyeron la edad, el sexo, la etnia, la entidad territorial y el régimen de afiliaciéon segin las entidades que
hicieron el reporte. Las variables clinicas se relacionaron con el diagnéstico, la severidad, el tratamiento y el
seguimiento (complicaciones y atencion multidisciplinaria). Para las variables numéricas que presentaron dis-
tribucién normal, se reportaron la media y la desviacién estandar (DE); en el caso contrario, la mediana y el
rango intercuartilico (RIC; primer cuartil (Q1) - tercer cuartil (Q3)). Las variables categdricas se informaron como
valores absolutos y proporciones.

A partir de la edicidn 2024, los andlisis relacionados con la caracterizacién de los episodios de sangrado,
las complicaciones y el manejo multidisciplinario de las personas con hemofilia incluyen, no solo los casos in-
formados durante el periodo actual, sino también a aquellos recuperados de los periodos anteriores que no
fueron reportados por alguna entidad en el presente afio. El objetivo de esta modificacion es garantizar que
los anélisis se realicen en la totalidad de los casos prevalentes a lo largo del documento.

Estimacion de la morbilidad y la mortalidad
Se calcularon la incidencia, la prevalencia y la mortalidad, definidas de la siguiente forma:

e Incidencia: corresponde a las personas con fecha de diagnédstico de alguna de las coagulopatias de interés
entre el 1° de febrero de 2023 y el 31 de enero de 2024. Se reporta como el nimero de casos nuevos por
cada 1.000.000 de habitantes/afiliados, segun corresponda.

e Prevalencia: se refiere al total de las personas reportadas con alguna de las coagulopatias durante el pe-
riodo de interés, independiente del estado vital a la fecha de corte, es decir, se calculé una prevalencia
de periodo. Se informa como el nimero de casos por 100.000 habitantes/afiliados, segin corresponda.

e Mortalidad: los fallecimientos se definieron en funcién de las novedades administrativas del reporte y el
cruce con la base de datos de mortalidad de la BDUA, considerada como la fuente oficial, debido a que
su informacién ha sido cruzada con el Registro Unico de Afiliados (RUAF) de la Registraduria Nacional del
Estado Civil y el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE). Se reporta como el nimero
de casos fallecidos por cada 1.000.000 de habitantes/afiliados, segun corresponda.

Para los anélisis demogréficos se tuvo en cuenta la poblacion estimada por el DANE con la actualizacién
post COVID-19 (n=52.215.503), con corte al 30 de junio de 2023 (figura 1). La morbimortalidad se calculé para
las regiones del pais, definidas por el DANE de la siguiente manera:

* Region Bogota, D .C.: Bogot4, D. C.

® Region Caribe: departamentos del Atlantico, Bolivar, Cesar, Cérdoba, La Guajira, Magdalena, San Andrés,
Providencia y Santa Catalina y Sucre.

* Region Central: departamentos de Antioquia, Caldas, Caquetd, Huila, Quindio, Risaralda y Tolima.
e Regidn Oriental: departamentos de Boyacé, Cundinamarca, Meta, Norte de Santander y Santander.
e Regidn Pacifica: departamentos del Cauca, Chocd, Narifio y Valle del Cauca.
® Regiéon Amazonia-Orinoquia: departamentos del Amazonas, Arauca, Casanare, Guainia, Guaviare, Putu-
mayo, Vaupés y Vichada.
Para los anélisis que tuvieron como denominador a la poblacién afiliada al sistema de salud colombiano, se usé el
conteo de los afiliados para cada EAPB con corte al 31 de julio de 2023 (n= 51.191.548) obtenido de la BDUA (figura 2).

Las medidas de morbimortalidad se ajustaron por la edad, utilizando el método directo, tomando como refe-
rencia la poblacién estandar mundial, por quinquenios, definida por la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) (23).
La informacién estandarizada, tanto a nivel nacional como regional para el periodo actual, se presentan en tablas.
Ademas, se muestran las tendencias de los valores ajustados para los regimenes contributivo y subsidiado, en las
diferentes poblaciones de interés.



Anélisis de los indicadores de la gestion del riesgo

Se realizé el célculo de los indicadores de la gestidn del riesgo, definidos por la CAC en la actualizacion del
consenso basado en la evidencia, los cuales estan descritos en el documento "Indicadores de gestion del
riesgo en pacientes con hemofilia en Colombia, 2020 (6). Se presenta la tendencia de las mediciones para la
estimacion nacional y del régimen contributivo y subsidiado, y se incluyen los valores de las EAPB en tablas
para el periodo actual.

En esta edicion no se calculé el indicador 13, que determina la incidencia de artropatia en los pacientes con he-
mofilia A, debido a que en el 88,64% de los casos no fue posible capturar la fecha del diagndstico de la complicacion.

Figura 1. Poblacién proyectada por el DANE segun la entidad territorial, Colombia 2023
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Fuente: Departamento Administrativo Nacional de Estadistica. Proyeccién al 30 de junio de 2023.
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Figura 2. Numero de afiliados segin la Empresa Administradora de Planes de Beneficios, Colombia 2023
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Fuente: Base de Datos Unica de Afiliados, Ministerio de Salud y Proteccién Social, corte al 31 de julio de 2023.
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1.| RESUMEN

infogratico

Poblacién incidente con hemofilia y otras coagulopatias

Periodo: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

Se informaron 3 4

@ de los cuales el 61,58% tenia EVW, el 21,41% hemofilia, el 12,02%

La incidencia cruda de la EVW fue de

4,02 casos

por cada 1.000.000 de habitantes
y la de hemofilia Ay B fue de 1,09
y de 0,31 respectivamente.

El 65,69% de los casos nuevos de
coagulopatias eran mujeres y de estas
el 74,11% tenian EVW vy el 8,93%,
hemofilia. En general, la mediana de la
edad fue 21 anos.

La mayoria de los casos nuevos de
hemofilia A y B tenian enfermedad
leve, y el 50,00% de los casos con EVW
eran tipo I.

La mediana de la edad al diagnéstico
fue de 20, 16, 21 y 26 afos para las
personas con hemofilia A, B, EVW y
otras coagulopatias menos frecuentes,
respectivamente.

casos huevos de
coagulopatias,

otras coagulopatias menos frecuentes y el 4,99% eran portadoras.

Entre los hombres, el 26,83% con
hemofilia Ay el 8,33% con hemofilia B
tenian la forma severa de la
enfermedad.

La regién Central y el régimen
contributivo  tuvieron la incidencia
estandarizada mas alta de coagulopatias.

©59,65% it 7
hemofilia A,

el 75,00% de hemofilia B

y el 23,33% de EVW tenian
antecedentes familiares de la
enfermedad.

EvW: enfermedad de von Willebrand.
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1. Poblacién incidente con hemofilia y otras coagulopatias

1.1. Caracterizacion demografica de los casos incidentes con hemofilia y otras coagulopatias

Para el periodo comprendido entre el 1° de febrero de 2023 y el 31 de enero de 2024, se reportaron 341 casos
nuevos de coagulopatias, de los cuales el 61,58% (n=210) tenian enfermedad de von Willebrand (EvW), el 21,41%
(n=73) hemofilia, y el 4,99% (n= 17) eran portadoras. Esto se tradujo en un aumento, con respecto al periodo
anterior, del 78,53% en los casos incidentes de coagulopatias, 77,97% en EvW y 32,56% en hemofilia A, mientras
que los de hemofilia By las portadoras se duplicaron (figura 3).

El 12,02% (n= 41) de las personas incidentes tenfan otras coagulopatias menos frecuentes y, comparado
con el 2023, el nimero también se duplicd. Ademas, el 39,02% (n= 16) correspondié al factor Vil y el 36,59%
(n=15) al factor Xl (tabla 3).

Figura 3. Tendencia del nimero de los casos incidentes segin el tipo de coagulopatia, Colombia 2018 - 2024
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EvW: enfermedad de von Willebrand.
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Tabla 3. Distribucién de los casos incidentes de otras coagulopatias menos frecuentes, Colombia 2024

FVII 16 39,02
FXI 15 36,59
Fibrinégeno 3 7,32
FX <) 7,32
FV 2 4,88
Protrombina 1 2,44
FXI1 1 2,44

Total 41 100,00
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Como se observa en la tabla 4, de los casos nuevos de coagulopatias (tanto totales como otras menos fre-
cuentes)y de la EvW informados durante el periodo 2024, la mayoria correspondié a las mujeres, mientras que
en la hemofilia predominé el sexo masculino. Ademas, la edad media de las personas con otras coagulopatias
(27 afios) fue superior en comparacién con los demas subgrupos, siendo la de las portadoras (15 afios) la més baja.

En cuanto al régimen, la mayoria de las personas estaban afiliadas al contributivo, exceptuando a las por-
tadoras que estaban principalmente en el subsidiado. La regién Central concentré la mayor proporcién de los
individuos con las diferentes coagulopatias, excepto para hemofilia B, cuyos casos se ubicaron especialmente
en Bogot3, D. C,, (tabla 4).

Tabla 4. Caracteristicas sociodemogréficas de los casos incidentes segin el tipo de coagulopatia, Colombia 2024

Sexo
Mujeres 16 (28,07) 4(25,00) 17 (100,00) 166 (79,05) 21(51,22) 224 (65,69)
Hombres 41(71,93) 12 (75,00) 0(0,00) 44 (20,95) 20(48,78) 117 (34,31)
Edad 20(9 - 36) 16 (11 - 41) 15 (8 - 36) 22 (14 - 36) 27 (16 - 59) 21 (14 - 38)
Etnia
Indigena 3(5,26) 0(0,00) 0(0,00) 11(5,24) 0(0,00) 14 (4,11)
Negro 1(1,75) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,48) 0(0,00) 2(0,59)
Ninguna 53(92,98) 16 (100,00) 17 (100,00) 198 (94,29) 41(100,00) 325(95,31)
Régimen de afiliacién
Contributivo 31(54,39) 9(56,25) 8 (47,06) 132(62,86) 36(87,80) 216 (63,34)
Subsidiado 26 (45,61) 6(37,50) 9(52,94) 60(28,57) 3(7,32) 104 (30,50)
Excepcidn 0(0,00) 1(6,25) 0(0,00) 15(7,14) 2(4,88) 18 (5,28)
Especial 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(1,43) 0(0,00) 3(0,88)
Region de residencia
Amazonia-Orinoquia 3(5,26) 2(12,50) 0(0,00) 5(2,38) 0(0,00) 10(2,93)
Bogotd, D. C. 3(5,26) 5(31,25) 5(29,41) 36 (17,14) 9(21,95) 58(17,01)
Caribe 0(17,54) 3(18,75) 2(11,76) 28(13,33) 5(12,20) 48 (14,08)
Central 7(29,82) 3(18,75) 6(35,29) 76 (36,19) 19 (46,34) 121(35,48)
Oriental 1(19,30) 3(18,75) 2(11,76) 16(7,62) 8(19,51) 40 (11,73)
Pacifica 3(22,81) 0(0,00) 2(11,76) 49(23,33) 0(0,00) 64(18,77)

' Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad para la que se presentan la medianay el
rango intercuartilico.

2 Se consideraron como portadoras a las mujeres que cumplieron los criterios definidos en el glosario de este documento.

EvW: enfermedad de von Willebrand.

El 63,05% de los casos nuevos de coagulopatias tenian entre 0 y 29 afios (n= 215). Del total, el 11,14%
(n=38) eran mujeres y el 5,87% (n= 20) correspondid a los hombres, entre los 15y 19 afios (figura 4).



Figura 4. Pirdmide poblacional de los casos incidentes de coagulopatias, Colombia 2024
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Cada valor corresponde al porcentaje sobre el total de las personas incidentes con hemofilia y otras coagulopatias.
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1.2. Caracterizacion clinica de los casos incidentes con hemofilia y otras coagulopatias

En la tabla 5 se muestra que la mayoria de los casos nuevos de hemofilia Ay B tenian enfermedad leve, y el
50,00% con EvW, eran tipo I. La mediana de la edad al diagndstico fue inferior en las portadoras y la hemofilia
B en comparacién con la hemofilia A, la EvVW y las otras coagulopatias menos frecuentes.

En las portadoras, casi todas las personas reportaron antecedentes familiares (94,12%). Esta caracteristica
fue mayor en la hemofilia B (75,00%) que en la A (59,65%). En otras coagulopatias menos frecuentes y en la EvW
la mayoria no tuvo estos antecedentes y en el 21,95%y 16,67%, respectivamente, fueron desconocidos (tabla 5).

Tabla 5. Caracteristicas clinicas de los casos incidentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2024

Edad al diagnéstico 20 (9 - 35) 16 (11 - 40) 14 (8 - 35) 21 (14 - 35) 26 (15-59) 21(13-37)

Severidad?
Hemofilia leve 41(71,93) 9 (56,25) N/A N/A N/A 50 (14,66)
Hemofilia moderada 5(8,77) 6(37,50) N/A N/A N/A 11 (3,23)
Hemofilia severa 11 (19,30) 1(6,25) N/A N/A N/A 12 (3,52)
EvW no clasificado N/A N/A N/A 32(15,24) N/A 32(9,38)
EvW tipo | N/A N/A N/A 105 (50,00) N/A 105 (30,79)
EvW tipo Il N/A N/A N/A 70(33,33) N/A 70(20,53)
EvW tipo llI N/A N/A N/A 3(1,43) N/A 3(0,88)
Portadora N/A N/A 17 (100,00) N/A N/A 17 (4,99)

No aplica N/A N/A N/A N/A 41(100,00) 41(12,02)
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Tabla 5. Caracteristicas clinicas de los casos incidentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2024 (continuacion)

Hemofilia A HemofiliaB | Portadoras? EvW Otras coagulopatias Total

Variables' n=57 n=16 n=17 n=210 n=41 n= 341
(16,72%) (4,69%) (4,99%) (61,58%) (12,02%) (100,00%)

Antecedentes familiares

Si 34 (59,65) 12(75,00) 16 (94,12) 49 (23,33) 8(19,51) 119 (34,90)
No 15(26,32) 3(18,75) 0(0,00) 126 (60,00) 24 (58,54) 168 (49,27)
Desconocidos 8(14,04) 1(6,25) 1(5,88) 35(16,67) 9(21,95) 54 (15,84)

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad al diagndstico para la que se presentan la
mediana y el rango intercuartilico.

2 La clasificacion de la severidad de la hemofilia se determina seguin el nivel del factor. En EVW la severidad es la definida por el especialista en la historia clinica
del paciente. En las portadoras y otras coagulopatias menos frecuentes no se determina esta variable.

3 Se consideraron como portadoras a las mujeres que cumplieron los criterios definidos en el glosario de este documento.

EvW: enfermedad de von Willebrand; N/A: no aplica.

Entre las personas incidentes de EvW, el 67,15% y el 89,05% tuvieron una medicién de 50 o menos Ul/dL del
FvW:Ag y del FvW:Rco, respectivamente. Para el 92,85% de los casos nuevos de EvW, la actividad coagulante
del factor VIl estaba entre 10% y 150% (tabla 6). Se encontré que 1 caso nuevo, que correspondié a un hombre
con EvW tipo I, fue reportado el periodo anterior como hemofilia leve.

Tabla 6. Caracteristicas del diagndstico de los casos incidentes de EvW, Colombia 2024

EvW

Variables! n=210
(100,00%)

Medicién del FvW:Ag (% o Ul/dL)

Menos de 30 59 (28,10)
30-50 82 (39,05)
Mas de 50 69 (32,86)
Medicién del FvW:Rco (% o Ul/dL)
Menos de 30 108 (51,43)
30-50 79 (37,62)
Més de 50 22(10,48)
Sin dato? 1(0,48)
Medicién de la actividad coagulante del factor VIII
Menos de 10 10 (4,76)
10 - menos de 50 117 (55,71)
50 - 150 78 (37,14)
Mas de 150 4(1,90)
Sin dato? 1(0,48)
Personas con las mediciones anteriores reportadas
Las tres mediciones 208 (99,05)
Dos mediciones? 2(0,95)

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%).

2 Correspondieron a 2 casos (1 sin medicion de FvW:Rco y 1 sin actividad del factor VIII) que por su fenotipo sangrador ingresaron a la cohorte como casos
incidentes de EvW, a pesar de no tener los 3 laboratorios.

EvW: enfermedad de von Willebrand; FvW:Ag: antigeno del factor de von Willebrand; FYW:Rco: cofactor de Ristocetina.



En lafigura 5 se observa que el 26,83% (n= 11) de los hombres con hemofilia Ay el 8,33% (n= 1) de aquellos
con hemofilia B se clasificaron con la forma severa de la enfermedad. La mediana de la edad al diagnéstico
para las personas con hemofilia A severa fue de 1 afio (RIC: 0 - 20) mientras que para el caso de la hemofilia B
severa fue de 35 afos.

La totalidad de las mujeres tenian la forma leve independiente del tipo de hemofilia (figura 5). La mediana
de la edad al diagnéstico de las personas con hemofilia Ay B leve fue de 21 afios (RIC: 14 - 39) y de 16 afios
(RIC: 13 - 49), respectivamente.

En cuanto a la EvW, el 1,81% (n= 3) de las mujeres tenia el tipo I, mientras que no se informaron casos entre
los hombres (figura 5). La mediana de la edad al diagndstico de estos 3 casos fue de 25 afios (RIC: 21 - 26),
superior a la del tipo | que fue de 19 afos (RIC: 14 - 32).

Figura 5. Distribucion de los casos incidentes de la hemofilia y la EvW segun la severidad y el sexo, Colombia 2024
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La clasificacion de la severidad de la hemofilia se determina segun el nivel del factor. En EVW la severidad es la definida por el especialista en la historia clinica

del paciente.
EvW: enfermedad de von Willebrand.
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1.3. Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias

Durante el periodo 2024, la incidencia cruda de las coagulopatias fue de 6,53 casos nuevos por cada 1.000.000
de habitantes, lo que significd un incremento del 76,49% con respecto al 2023, similar al evidenciado en la EvW
(76,32%). Al contrario del periodo anterior, la incidencia de hemofilia A incrementé en 31,33% y la de hemofilia
B fue mas del doble (figura 6).

Figura 6. Tendencia de la incidencia cruda de las coagulopatias, la hemofilia y la EvW, Colombia 2018 - 2024
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EvW: enfermedad de von Willebrand.
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1.3.1. Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias segun el sexo

En la tabla 7 se observa que la incidencia cruda de las coagulopatias y de la EvW en las mujeres fue 1,83y 3,59
veces mayor que en los hombres, respectivamente; mientras que la de hemofilia fue 2,77 veces mas alta en estos
ultimos y la de otras coagulopatias fue similar en ambos sexos. Con respecto al periodo anterior, la incidencia
de la hemofilia severa en los hombres disminuyd en 33,80%, y la de portadoras se duplicé.

Tabla 7. Incidencia cruda de las coagulopatias segin el sexo, Colombia 2024

Todas las coagulopatias 224 8,38 117 4,59 341 6,53
Hemofilia (A+B) 20 0,75 53 2,08 73 1,40
Hemofilia A 16 0,60 41 1,61 57 1,09
Hemofilia B 4 0,15 12 0,47 16 0,31
Hemofilia (A+B) severa 0 0,00 12 0,47 12 0,23
Portadoras? 17 0,64 N/A N/A 17 0,03
EvW 166 6,21 44 1,73 210 4,02
Otras coagulopatias 21 0,79 20 0,78 41 0,79

' La incidencia es reportada como el nimero de casos nuevos por 1.000.000 de habitantes. El denominador corresponde a la proyeccién de la poblacion
colombiana realizada por el DANE con corte al 30 de junio de 2023, mujeres: 26.729.489 y hombres: 25.486.014.

2 Se consideraron como portadoras a las mujeres que cumplieron los criterios definidos en el glosario de este documento.

EvW: enfermedad de von Willebrand; N/A: no aplica.
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1.3.2. Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias seguin la regién

Las regiones Central y Pacifica presentaron la mayor frecuencia de los casos incidentes de coagulopatias, aunque
la incidencia estandarizada (IE) mas alta se estimé en la Central y en Bogotd, D. C. La Amazonia-Orinoquia re-
portd el menor nimero de casos, pero fue la regién Caribe la que tuvo la IE més baja (tabla 8).

Tabla 8. Incidencia de las coagulopatias segun la region de residencia, Colombia 2024

Amazonia-Orinoquia 10 1.573.218 6,36 6,01 2,88-11,22
Bogota, D. C. 58 7.907.281 7,34 8,14 6,12-10,58
Caribe 48 11.914.229 4,03 4,04 2,98-5,36
Central 121 12.401.914 9,76 10,30 8,52-12,32
Oriental 40 9.928.079 4,03 4,29 3,06-5,84
Pacifica 64 8.490.782 7,54 7,74 5,95-9,88
Nacional 34 52.215.503 6,53 6,75 6,05 -7,51

' La incidencia es reportada como el nimero de casos nuevos por 1.000.000 de habitantes.
2 La poblacién de referencia fue la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad definida por la OMS.
3 Intervalo de confianza al 95% para la incidencia estandarizada. Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad.

o@) Para consultar esta informacién con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA en la pagina web de la CAC.

La tabla 9 muestra que en la regién Central y Oriental se informé el mayor nimero de casos nuevos de
hemofilia, pero en la Amazonia-Orinoquia se estimé la |[E més alta. Esta Gltima tuvo el menor nimero de casos
incidentes, pero fue Bogot, D. C., la que tuvo la IE més baja.

Tabla 9. Incidencia de la hemofilia segun la region de residencia, Colombia 2024

Amazonia-Orinoquia 5 1.573.218 3,18 3,06 0,99 -7,30
Bogotd, D. C. 8 7.907.281 1,01 0,98 0,41-1,97
Caribe 13 11.914.229 1,09 1.1 0,59-1,90
Central 20 12.401.914 1,61 1,79 1,08-2,75
Oriental 14 9.928.079 1,41 1,57 0,86-2,62
Pacifica 13 8.490.782 1,53 1,58 0,84 -2,70
Nacional 73 52.215.503 1,40 1,47 115-1,85

' La incidencia es reportada como el nimero de casos nuevos por 1.000.000 de habitantes.
2 La poblacién de referencia fue la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad definida por la OMS.
3 Intervalo de confianza al 95% para la incidencia estandarizada. Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad.

o@) Para consultar esta informacién con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA en la pagina web de la CAC.

En las regiones Central y Pacifica se reporté el mayor nimero de casos nuevos de EvW y las |[E més altas.
La Amazonia-Orinoquia tuvo el menor nimero de personas incidentes, pero fue la Oriental la que registré la
IE mas baja (tabla 10).
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Tabla 10. Incidencia de la EVW segun la regién de residencia, Colombia 2024

Amazonia-Orinoquia 5 1.573.218 3,18 2,96 0,96 -7,10
Bogotd, D. C. 36 7.907.281 4,55 5,16 3,57-717
Caribe 28 11.914.229 2,35 2,35 1,56 - 3,40
Central 76 12.401.914 6,13 6,53 513-8,17
Oriental 16 9.928.079 1,61 1,67 0,95-2,70
Pacifica 49 8.490.782 5,77 591 4,37 -7,81
Nacional 210 52.215.503 4,02 4,15 3,61-4,76

! La incidencia es reportada como el nimero de casos nuevos por 1.000.000 de habitantes.

2 La poblacién de referencia fue la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad definida por la OMS.

3 Intervalo de confianza al 95% para la incidencia estandarizada. Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad.
EvW: enfermedad de von Willebrand.

1.3.3. Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias segin el régimen de afiliacion

La figura 7 muestra que la |IE de las coagulopatias en el régimen contributivo incrementd méas del doble y la del
subsidiado un 30,48% con respecto al periodo 2023. Por otra parte, la tendencia de los periodos anteriores en
la que el contributivo superaba al subsidiado retorné para el 2024.

p Para consultar esta informacion con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma

HIGIA en la pagina web de la CAC.

Figura 7. Tendencia de la incidencia estandarizada de las coagulopatias segun el régimen de afiliacion, Colombia
2018 - 2024
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Descargar figura

Como se aprecia en la figura 8, la IE de la hemofilia se duplicé en el régimen contributivo e incrementd un
33,06% en el subsidiado. Por tercer afio consecutivo, el subsidiado se mantuvo por encima del contributivo,
pero la diferencia se redujo en 85,71%.
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o@) Para consultar esta informacién con una mayor desagregacidn, le invitamos a consultar la plataforma

HIGIA en la pagina web de la CAC.

Figura 8. Tendencia de la incidencia estandarizada de la hemofilia segin el régimen de afiliacién, Colombia
2018 -2024
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infogratico

Poblacion prevalente con hemofilia y otras coagulopatias

Periodo: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

_u_\u Se informaron 94 Casos prevalentes
7]&_ de coagulopatias,

lo cual representd un incremento del 17,90%, con

respecto al 2023.

© 39,2 1% perssnas
tenia EVW,

el 38,82% hemofilia A, el 8,23% hemofilia
B, el 8,03% otras coagulopatias menos
frecuentesy el 5,01% eran portadoras.

De todos los casos prevalentes de
coagulopatias el 53,77% eran hombres
y la mediana de la edad fue 29 afios.

El 49,46% de los casos con hemofilia A
y el 34,44% con hemofilia B tenian
enfermedad severa, y el 51,03% de los
casos con EvW eran tipo I.

La mediana de la edad al diagndstico
fue de 2, 3,17 y 18 afios para los casos
con hemofilia A, B, EVW y otras
coagulopatias  menos  frecuentes,
respectivamente.

El 65,15% de los casos prevalentes de
hemofilia A, el 68,18% de hemofilia By
el 31,05% de EvW tenian antecedentes
familiares de la enfermedad.

La prevalencia cruda de la EVW fue de
5,31 casos por cada 100.000 habitantes
y la de hemofilia Ay B fue de 5,17 y de
1,10 respectivamente.

Por primera vez desde el inicio del
registro, la prevalencia cruda de la EvW
fue superior a la de la hemofilia A.

Bogota, D. C.,,

y el régimen contributivo

tuvieron la prevalencia estandarizada mas
alta de coagulopatias.

EvW: enfermedad de von Willebrand.

Descargar infografia
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2. Poblacion prevalente con hemofilia y otras coagulopatias

2.1. Caracterizaciéon demogréfica de los casos prevalentes con hemofilia y otras coagulopatias

Para el periodo 2024, se informaron 6.948 casos prevalentes de coagulopatias lo cual representd un incremento
del 17,90%, con respecto al periodo anterior y al analizar por tipo de coagulopatia, todas mostraron una ten-
dencia ascendente. El 39,91% (n= 2.773) de las personas tenia EvVW, el 38,82% (n= 2.697) hemofilia A, el 8,23%
(n=572) hemofilia By el 5,01% (n= 348) eran portadoras. Por primera vez desde el inicio del registro, el nimero
de casos de EVW superé a los de hemofilia A (figura 9).

De todos los casos prevalentes, el 8,03% correspondid a otras coagulopatias menos frecuentes, de las
cuales el 34,95% (n= 195) fueron deficiencia del factor VIl y el 24,91% (n= 139), del factor Xl (tabla 11).

Figura 9. Tendencia del nimero de casos prevalentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2018 - 2024
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EvW: enfermedad de von Willebrand.
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Tabla 11. Distribucién de los casos prevalentes de otras coagulopatias menos frecuentes, Colombia 2024

FViI 195 34,95
FXI 139 24,91
FV 77 13,80
Fibrinégeno 64 11,47
FXI 41 7,35
FVy FVII 20 3,58
FX 15 2,69
Protrombina 7 1,25

Total 558 100,00
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En la tabla 12 se observa que el 53,77% de los casos prevalentes de coagulopatias eran hombres, la me-
diana de la edad fue de 29 afios (RIC: 18 - 44), el 70,26% estaban afiliados al régimen contributivo y el 29,66%
residian en la regién Central. Al discriminar por el tipo de hemofilia, los hallazgos fueron similares excepto por
la proporcién de los hombres que superé el 85% y la residencia de las personas con hemofilia B que fue, en su
mayoria, Bogot4, D. C.

Las portadoras registraron una mediana de la edad superior a la de las demas coagulopatias. Por su parte,
las personas con EVW y otras deficiencias menos frecuentes fueron en mayor proporcién mujeres, mas del 70%
estaban afiliadas al régimen contributivo y el 34,48% de los casos con EvW vivian en la regién Central mientras
que el 29,21% de aquellos con otras coagulopatias residian en Bogot3, D. C., (tabla 12).

Tabla 12. Caracteristicas sociodemogréficas de los casos prevalentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2024

Sexo
Mujeres 352(13,05)  65(11,36)  348(100,00) 2.126(76,67) 321 (57,53) 3.212 (46,23)
Hombras 2.345(86,95) 507(88,64)  0(0,000 647 (23,33) 237 (42,47) 3.736 (53,77)
Edad 27(16-42)  30(17-46) 40(29-51)  28(19-43) 29 (18 - 50) 29(18 - 44)
Etnia
Indigena 45 (1,67) 5(0,87) 2(0,57) 64(2,31) 6(1,08) 122 (1,76)
Negro 41(1,52) 1(0,17) 12(3.45  16(0,58) 6(1,08) 76 (1,09)
N 2.611(96,81) 566(9895)  334(9598) 2.693(97,12) 546 (97,85) 6.750 (97,15)
Régimen de afiliacién
T 1740 (64,52) 398(69,58)  231(66,38) 2.072 (74,72) 441 (79,03) 4.882 (70,26)
Subsidiade 852(31,59)  154(2692)  101(29,02) 456 (16,44) 79 (14,16) 1.642 (23,63)
et 87(323)  20(3,50) 15(4,31)  223(8,04) 32(5,73) 377 (5,43)
] 1(0,04) 0(0,00) 0(0,00) 13(0,47) 3(0,54) 17(0,24)
EZ?:F‘,’P‘ie ACHEThCISETS 2(0,07) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(0,03)
N 12 (0,44) 0(0,00) 0(0,00) 4(0,14) (0,18) 17(0,24)
Entidades liquidadas? 3(0,11) 0(0,00) 1(0,29) 5(0,18) 0,36) 11(0,16)
Regién de residencia
T —— 57 (2,11) 19(3,32) 3(0,86) 32 (1,15) 1(0,18) 112 (1,61)
Bogeraiie! 586(21,73)  171(29.90)  89(25,57) 559 (20,16) 163 (29,21) 1,568 (22,57)
Caribe 498(18,46)  86(1503)  35(10,06)  421(1518) 63 (11,29) 1103 (15,88)
Sl 713(26,44)  114(19.93)  126(36,21) 956 (34,48) 152 (27,24) 2.061(29,66)
Oriental 452(1676)  109(19,06)  44(12,64) 357 (12,87) 121 (21,68) 1.083 (15,59)
- 391(14,50)  73(1276)  51(14,66)  448(16,16) 58(10,39) 1.021 (14,69)

' Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad para la que se presentan la medianay el rango

intercuartilico.

2 Se consideraron como portadoras a las mujeres que cumplieron los criterios definidos en el glosario de este documento.

% Casos incluidos en los analisis demograficos que corresponden a las entidades liquidadas (ESS091) y a los casos que se reportaron en periodos anteriores
pero que no fueron notificados por alguna entidad en el 2024.
EvW: enfermedad de von Willebrand; PPL: personas privadas de la libertad.

El 43,68% (n= 1.178) de las personas con hemofilia A tenia entre 15 y 34 afios, el 29,63% (n=799) eran hom-
bres de entre 15y 29 afios y el 9,53% (n= 257) eran mujeres de 15 a 49 afios. Por otra parte, el 50,17% (n= 287)
de las personas con hemofilia B tenian entre 10 y 34 afios, el 11,19% (n= 64) eran hombres de 10 a 14 afios y el
3,67% (n= 21) mujeres entre los 30 y 44 afios (figura 10).
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El 44,54% (n= 155) de las portadoras tenian entre 30 y 49 afios. El 29,50% (n= 818) de los casos con EvW
eran mujeresy el 10,35% (n= 287) eran hombres, con edades entre los 15 y los 29 afios. En cuanto a los casos con
otras coagulopatias menos frecuentes, el 23,48% (n= 131) eran mujeres y el 19,89% (n= 111) eran hombres, con

edades entre los 10y los 29 afios. En general, para todas las coagulopatias el grupo etario con mayor proporcién
de personas fue el de 20 a 24 afios, con el 6,66% (n=463) de hombresy el 5,48% (n= 381) de mujeres (figura 10).

Figura 10. Pirdmide poblacional de los casos prevalentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2024
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Descargar figura

2.2. Caracterizacion clinica de los casos prevalentes con hemofilia y otras coagulopatias

En la tabla 13 se muestra que la mayoria de los casos prevalentes de hemofilia A tenian la forma severa, mien-
tras que la distribucién entre los tres grados de severidad en las personas con hemofilia B fue proporcional. En
cuanto a las personas con EVW, el 51,03% eran tipo | y el 14,75% no estaban clasificadas.

La mediana de la edad al diagndstico fue inferior en ambos tipos de hemofilia en comparacién con las
demas deficiencias. Por el contrario, las portadoras tuvieron la mayor edad (25 afios), mientras que para la EVW
y las otras coagulopatias menos frecuentes el diagnéstico fue alrededor de los 18 afios (tabla 13).
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Con respecto a los antecedentes familiares, la mayoria de los casos de hemofilia y las portadoras repor-
taron antecedentes familiares, contrario a las personas con EvW y otras coagulopatias menos frecuentes, que
no tenfan, o informaron un porcentaje entre 25y 30% de desconocimiento (tabla 13).

Tabla 13. Caracteristicas clinicas de los casos prevalentes segin el tipo de coagulopatia, Colombia 2024

Edad al diagnéstico 2(0-13) 3(0-16) 25(13-36) 17 (9 -33) 18(6-39) 11(1-26)

Severidad?
Hemofilia leve 904 (33,52) 200(34,97) N/A N/A N/A 1.104 (15,89)
Hemofilia moderada 459 (17,02) 175 (30,59) N/A N/A N/A 634 (9,12)
Hemofilia severa 1.334 (49,46) 197 (34,44) N/A N/A N/A 1.531(22,04)
EvW no clasificado N/A N/A N/A 409 (14,75) N/A 409 (5,89)
EvW tipo | N/A N/A N/A 1.415(51,03) N/A 1.415(20,37)
EvW tipo Il N/A N/A N/A 844 (30,44) N/A 844 (12,15)
EvW tipo Il N/A N/A N/A 105 (3,79) N/A 105 (1,51)
Portadora N/A N/A 348(100,00) N/A N/A 348(5,01)
No aplica N/A N/A N/A N/A 558(100,00) 558(8,03)

Antecedentes familiares
Si 1.757 (65,15) 390(68,18) 284 (81,61) 861 (31,05) 152 (27,24) 3.444 (49,57)
No 626 (23,21) 128 (22,38) 0(0,00) 1.217 (43,89) 228 (40,86) 2.199(31,65)
Desconocidos 314 (11,64) 54 (9,44) 64(18,39) 695 (25,06) 178 (31,90) 1.305(18,78)

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad al diagndstico para la que se presentan la
medianay el rango intercuartilico.

2 La clasificacion de la severidad de la hemofilia se determina segun el nivel del factor. En EVW la severidad es la definida por el especialista en la historia clinica
del paciente. En las portadoras y otras coagulopatias menos frecuentes no se determina esta variable.

3 Se consideraron como portadoras a las mujeres que cumplieron los criterios definidos en el glosario de este documento.

EvW: enfermedad de von Willebrand; N/A: no aplica.

En la figura 11 se observa que la mayoria de las mujeres con hemofilia tenian la forma leve y solo el 1,42%
(n=5) reportd la forma severa de hemofilia A. La mediana de la edad al diagndstico en los casos leves de he-
mofilia Ay B fue de 14 afios para ambas deficiencias (RIC: 5- 29 y RIC: 4 - 27, respectivamente).

Del total de mujeres con hemofilia (n= 417), se identificaron 24 casos que fueron notificados en el periodo
2023 o anteriores como portadoras; 20 correspondieron a hemofilia A (18 leves, 1 moderado y 1 severo)y 4 a
hemofilia B leve.

Por su parte, el 56,67% (n= 1.329) de los hombres con hemofilia Ay el 38,86% (n= 197) de aquellos con
hemofilia B tenian la forma severa (figura 11). En los hombres con esta severidad, la edad al diagnéstico fue de
0 afios (RIC: 0 - 2), independiente del tipo de deficiencia.

En relacion con la EVW, el 3,48% (n= 74) de las mujeres y el 4,79% (n= 31) de los hombres presentaban el
tipo Ill (figura 11). La mediana de la edad al diagndstico de estos casos fue de 3 afios (RIC: 0 - 12), mientras que
para el tipo | fue de 18 afios (RIC: 11 - 33). Ademas, se identificd que 11 personas con EvW en 2024 habian sido
reportadas en periodos anteriores con hemofilia A, de las cuales 6 tenian hemofilia leve y 5 moderada.
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Figura 11. Distribucién de los casos prevalentes de la hemofiliay la EvW seguin el sexo y la severidad, Colombia 2024
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La clasificacion de la severidad de la hemofilia se determina segun el nivel del factor. En EVW la severidad es la definida por el especialista en la historia clinica
del paciente.
EvW: enfermedad de von Willebrand.
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2.3. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias

Para el periodo 2024, la prevalencia cruda de las coagulopatias fue de 13,31 casos por 100.000 habitantes, lo
cual refleja un aumento del 16,75% respecto al periodo anterior. Adicionalmente, las prevalencias de la hemofilia
Ay B incrementaron en 10,47% y 6,80%, respectivamente y la de EVW en 22,35%. Esta ultima superd en 0,14
casos por 100.000 habitantes a la hemofilia A.
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Figura 12. Tendencia de la prevalencia cruda de las coagulopatias, la hemofilia y la EvW, Colombia 2018 - 2024
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2.3.1. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias segin el sexo

En la tabla 14 se muestra que la prevalencia cruda de las coagulopatias y de la hemofilia en los hombres fue
1,22 y 7,17 veces mayor, respectivamente, que en las mujeres; mientras que la de estas Gltimas fue 3,13 veces
mayor para la EVW y 1,29 veces mayor para otras coagulopatias menos frecuentes, comparada con la de los
hombres. Con respecto al periodo anterior, la prevalencia para la hemofilia severa en los hombres incrementé
en 3,63%, mientras que para las portadoras lo hizo en 17,12%.

Tabla 14. Prevalencia cruda de las coagulopatias segun el sexo, Colombia 2024

Todas las coagulopatias 3.212 12,02 3.736 14,66 6.948 13,31
Hemofilia (A+B) 417 1,56 2.852 11,19 3.269 6,26
Hemofilia A 352 1,32 2.345 9,20 2.697 5,17
Hemofilia B 65 0,24 507 1,99 572 1,10
Hemofilia (A+B) severa 5 0,02 1.526 5,99 1.531 2,93
Portadoras? 348 1,30 N/A N/A 348 0,67
EvW 2126 7,95 647 2,54 2.773 5,31
Otras coagulopatias 321 1,20 237 0,93 558 1,07

" La prevalencia fue reportada como el nimero de casos por 100.000 habitantes. El denominador corresponde a la proyeccién de la poblacién colombiana
realizada por el DANE con corte al 30 de junio de 2023, mujeres: 26.729.489 y hombres: 25.486.014.

2 Se consideraron como portadoras a las mujeres que cumplieron los criterios definidos en el glosario de este documento.

EvW: enfermedad de von Willebrand; N/A: no aplica.

2.3.2. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias segun la region

La region Central registré el 29,66% del total de los casos de coagulopatias, pero fue Bogota, D. C., la que tuvo
la mayor prevalencia estandarizada (PE), mientras que la Amazonia-Orinoquia presentd la estimacidén mas baja
(tabla 15). Entre los departamentos, Risaralda con 28,95 casos por 100.000 habitantes (IC 95%: 25,55 - 32,67)
y Bogot, D. C., con 19,94 (IC 95%: 18,93 - 20,98) tuvieron las medidas mas altas.
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Tabla 15. Prevalencia de las coagulopatias segin la region de residencia, Colombia 2024

Amazonia-Orinoquia 112 1.573.218 712 6,91 5,69 -8,33

Bogota, D. C. 1.568 7.907.281 19,83 19,94 18,93 -20,98
Caribe 1.103 11.914.229 9,26 9,23 8,70-9,80

Central 2.061 12.401.914 16,62 16,71 15,99 -17,46
Oriental 1.083 9.928.079 10,91 10,97 10,32 - 11,65
Pacifica 1.021 8.490.782 12,02 12,14 11,41-1292
Nacional 6.948 52.215.503 13,31 13,31 13,00-13,63

' La prevalencia fue reportada como el nimero de casos por 100.000 habitantes.
2 La poblacién de referencia fue la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad definida por la OMS.
3 Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada. Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad.

o©> Para consultar esta informacidn con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA en la pagina web de la CAC.

Para el caso especifico de la hemofilia, el 25,30% de los casos se ubicé en la regién Central, pero fue
Bogota, D. C., la region con la mayor PE, mientras que la Amazonia-Orinoquia reporté la mas baja (tabla 16).
Al discriminar por el departamento, Bogota, D. C., tuvo la mayor PE con 9,79 casos por 100.000 habitantes
(IC 95%: 9,08 - 10,53) seguida del Huila con 9,27 (IC 95%: 7,61 - 11,18).

Tabla 16. Prevalencia de la hemofilia segun la regién de residencia, Colombia 2024

Amazonia-Orinoquia 76 1.573.218 4,83 4,70 3,70-5,89
Bogota, D. C. 757 7.907.281 9,57 9,79 9,08-10,53
Caribe 584 11.914.229 4,90 4,89 4,50-5,31
Central 827 12.401.914 6,67 6,82 6,36-7,30
Oriental 561 9.928.079 5,65 5,69 523-6,18
Pacifica 464 8.490.782 546 5,52 5,03- 6,05
Nacional 3.269 52.215.503 6,26 6,31 6,09-6,53

! La prevalencia fue reportada como el nimero de casos por 100.000 habitantes.
2 La poblacién de referencia fue la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad definida por la OMS.
3 Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada. Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad.

o©> Para consultar esta informacidn con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA en la pagina web de la CAC.

Al analizar la PE de hemofilia, especificamente en los hombres, Bogot3, D. C., tuvo las estimaciones més altas
en ambos tipos, seguida de la region Central, en la hemofilia Ay de la Oriental en la hemofilia B (tablas 17 y 18).
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Tabla 17. Prevalencia de la hemofilia A en los hombres segun la regién de residencia, Colombia 2024

Amazonia-Orinoquia 46 794.805 5,79 5,47 3,99-732
Bogotd, D.C. 516 3.786.692 13,63 13,99 12,78-15,28
Caribe 442 5.892.452 7,50 7,43 6,76 - 8,16
Central 618 6.021.227 10,26 10,32 9,52-11,17
Oriental 373 4.897.732 7,62 7,62 6,86-8,43
Pacifica 350 4.093.106 8,55 8,55 7,67 - 9,49
Nacional 2.345 25.486.014 9,20 9,20 8,83-9,58

' La prevalencia fue reportada como el nimero de casos por 100.000 hombres.
2 La poblacién de referencia fue la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad definida por la OMS.
3 Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada. Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad.

Tabla 18. Prevalencia de la hemofilia B en los hombres seguin la region de residencia, Colombia 2024

Amazonia-Orinoquia 15 794.805 1,89 1,86 1,04 -3,10
Bogotd, D. C. 141 3.786.692 3,72 3,72 312-4,41
Caribe 84 5.892.452 1,43 1,40 112-1,73
Central 99 6.021.227 1,64 1,65 1,34-2,02
Oriental 103 4.897.732 2,10 2,09 1,71-2,54
Pacifica 65 4.093.106 1,59 1,59 1,22-2,02
Nacional 507 25.486.014 1,99 1,98 1.81-2,16

' La prevalencia fue reportada como el nimero de casos por 100.000 hombres.
2 La poblacién de referencia fue la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad definida por la OMS.
3 Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada. Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad.

p Para consultar esta informacién con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma

HIGIA en la pagina web de la CAC.

Para la EvW, el 34,48% de los casos se ubicd en la regidn Central, y en esta misma se estimé la mayor PE,
mientras que la Amazonia-Orinoquia reportd la mas baja (tabla 19). Al discriminar por el departamento, Risa-
ralda tuvo la mayor PE con 17,33 casos por 100.000 habitantes (IC 95%: 14,70 - 20,27) seguida de Caldas con
13,94 (IC 95%: 11,66 - 16,52).

Tabla 19. Prevalencia de la EvW segun la regién de residencia, Colombia 2024

Amazonia-Orinoquia 32 1.573.218 2,03 1,95 1,33-2,77
Bogotg, D. C. 559 7.907.281 7,07 7,05 6,46-7,68
Caribe 421 11.914.229 3,53 3,52 319-3,88
Central 956 12.401.914 7,71 772 7,24 -8,23
Oriental 357 9.928.079 3,60 3,60 3,23-3,99
Pacifica 448 8.490.782 5,28 5,35 4,87 -5,87
Nacional 2.773 52.215.503 5,31 5,30 510-5,50

' La prevalencia fue reportada como el nimero de casos por 100.000 habitantes.

2 La poblacién de referencia fue la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad definida por la OMS.

3 Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada. Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad.
EvW: enfermedad de von Willebrand.
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2.3.3. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias segun el régimen de afiliacién

Con respecto al 2023, se observé un incremento del 16,11%y 20,47% en la PE de las coagulopatias en los regi-
menes contributivo y subsidiado, respectivamente. Ademas, histéricamente el indicador del primero ha sido
superior (figura 13).

o@) Para consultar esta informacidn con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma

HIGIA en la pagina web de la CAC.

Figura 13. Tendencia de la prevalencia estandarizada de las coagulopatias segin el régimen de afiliacién,
Colombia 2018 - 2024
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Ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida por la OMS.

Descargar figura

En la figura 14 se muestra que, con respecto al 2023, la PE de la hemofilia para el régimen contributivo se in-
crementé un 9,.96% y se mantuvo por encima de la del subsidiado, mientras que la de este Gltimo aumentd 13,09%.

p Para consultar esta informacion con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma

HIGIA en la pagina web de la CAC.

Figura 14. Tendencia de la prevalencia estandarizada de la hemofilia segin el régimen de afiliacién, Colombia
2018 - 2024
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Descargar figura
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En la figura 15 se observa que para el Gltimo periodo, la PE de la hemofilia A en los hombres del régimen
contributivo se incrementé en 5,31%, mientras que la del subsidiado lo hizo en 10,21%.

o@) Para consultar esta informacién con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma

HIGIA en la pagina web de la CAC.

Figura 15. Tendencia de la prevalencia estandarizada de la hemofilia A en los hombres seguin el régimen de
afiliacién, Colombia 2018 - 2024
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Ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida por la OMS.

Descargar figura

El régimen contributivo ha mantenido la PE de hemofilia B en los hombres mayor que la del subsidiado.
Ademas, para el dltimo periodo se evidencié un incremento del 5,08% y del 2,88%, respectivamente, compa-
rando con el 2023 (figura 16).

Figura 16. Tendencia de la prevalencia estandarizada de la hemofilia B en los hombres seguin el régimen de
afiliacién, Colombia 2018 - 2024
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Ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad, definida por la OMS.

Descargar figura

o©> Para consultar esta informacidn con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma

HIGIA en la pagina web de la CAC.
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Poblacion fallecida por todas las causas con hemofilia y otras coagulopatias

Periodo: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

0 Se informaron 25
0°0 —

defunciones por
todas las causas

090 en la poblacién con coagulopatias, lo cual representé
un incremento del 4,17%, con respecto al 2023.

€l 56,00%.32J:3nas
fallecidas

tenfa hemofilia A y el 32,00% alguna
coagulopatia menos frecuente.

De todos los casos fallecidos con
coagulopatias, el 84,00% eran hombres
y la mediana de la edad fue 53 afios.

La mayoria de las personas fallecidas
con coagulopatias estaban afiliadas al
régimen contributivo y residian en la
regién Central.

El 50,00% de los casos con hemofilia A
que murieron tenian la enfermedad
severa.

1 caso de hemofilia A leve y 1 de
deficiencia del factor XllI fallecieron
por complicaciones asociadas a la
deficiencia.

La mortalidad cruda por todas las
causas en la  poblacién  con
coagulopatias fue de 0,48 casos por
cada 1.000.000 de habitantes.

Bogota, D. C,,

y el régimen contributivo

tuvieron la mortalidad estandarizada mas
alta de coagulopatias.

Descargar infografia
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3. Poblacién fallecida por todas las causas con hemofilia y otras coagulopatias

3.1. Caracterizaciéon demografica y clinica de los casos fallecidos por todas las causas con hemofilia
y otras coagulopatias

En el periodo 2024, se reportaron 25 defunciones por todas las causas, lo cual correspondié a un incremento
de 4,17% con respecto al 2023. La mayoria de las muertes se presentd en las personas con hemofilia A (56,00%)
y otras coagulopatias menos frecuentes (32,00%) (figura 17). De estas Ultimas, la mitad de los casos fueron de
la deficiencia del factor VIl (tabla 20).

Figura 17. Tendencia del nimero de casos fallecidos por todas las causas seguin el tipo de coagulopatia, Colombia
2018 - 2024
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EvW: enfermedad de von Willebrand.
Descargar figura

Tabla 20. Distribuciéon de los casos fallecidos por todas las causas de otras coagulopatias menos frecuentes,
Colombia 2024

FViI 4 50,00
Protrombina 1 12,50
FX 1 12,50
FXI 1 12,50
FXI 1 12,50
Total 8 100,00

Como se muestra en la tabla 21, la mayoria de las muertes ocurrieron en los hombres (84,00%) y la mediana
de la edad fue de 53 afios (RIC: 33 - 78). El régimen al que estaban afiliados fue principalmente el contributivo
y residian especialmente en la regién Central.

De las personas con hemofilia que fallecieron, la mitad tenia la forma severa de la enfermedad y ninguno
tenia inhibidores de alta respuesta. Por otro lado, la Gnica defuncién en las personas con EvW tenia el tipo | de
la enfermedad (tabla 21).
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Con respecto a la causa de la muerte, 2 casos (1 de hemofilia A leve y 1 de deficiencia del factor XIl)
fallecieron por una complicacién de la coagulopatia y el 64,00% (n= 16) reportd otras causas diferentes a las
especificadas. No se contd con la informacion en el 12,00% (n= 3) de los casos (tabla 21).

Tabla 21. Caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de los casos fallecidos por todas las causas segun el
tipo de coagulopatia, Colombia 2024

Sexo
Mujeres 2(14,29) 0(0,00) 1(100,00) 0(0,00) 1(12,50) 4(16,00)
Hombres 12 (85,71) 1(100,00) 0(0,00) 1(100,00) 7 (87,50) 21(84,00)
Edad 44 (29 - 60) 87 (87 -87) 87 (87 -87) 11(11-11) 76 (52 - 83) 53(33-78)
Etnia
Ninguna 14 (100,00) 1(100,00) 1(100,00) 1(100,00) 8(100,00) 25(100,00)
Régimen de afiliacion
Contributivo 10(71,43) 1(100,00) 1(100,00) 1(100,00) 8(100,00) 21(84,00)
Subsidiado 4(28,57) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 4(16,00)
Region de residencia
Bogota, D. C. 2(14,29) 1(100,00) 0(0,00) 0(0,00) 2 (25,00) 5(20,00)
Caribe 4(28,57) 0(0,00) 0(0,00) 1(100,00) 1(12,50) 6(24,00)
Central 4(28,57) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(37,50) 7(28,00)
Oriental 2(14,29) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(12,50) 3(12,00)
Pacifica 2(14,29) 0(0,00) 1(100,00) 0(0,00) 1(12,50) 4(16,00)
Severidad?®
Hemofilia leve 4(28,57) 1(100,00) N/A N/A N/A 5(20,00)
Hemofilia moderada 3(21,43) 0(0,00) N/A N/A N/A 3(12,00)
Hemofilia severa 7 (50,00) 0(0,00) N/A N/A N/A 7 (28,00)
EvW tipo | N/A N/A N/A 1(100,00) N/A 1(4,00)
Portadora N/A N/A 1(100,00) N/A N/A 1(4,00)
No aplica N/A N/A N/A N/A 8(100,00) 8(32,00)
Causa de la muerte
Sja”;fj’:f;;?a” dela 1(7,14) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(12,50) 2(8,00)
Eiieimeeke 1(7,14) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(4,00)
cardiovascular
Céncer 1(714) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(4,00)
Otras causas 7 (50,00) 1(100,00) 0(0,00) 1(100,00) 7 (87,50) 16 (64,00)
Causa externa* 2(14,29) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(8,00)
Sin informacién 2(14,29) 0(0,00) 1(100,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(12,00)

! Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad para la que se presentan la medianay el rango
intercuartilico.

2 Se consideraron como portadoras a las mujeres que cumplieron los criterios definidos en el glosario de este documento.

® La clasificacién de la severidad de la hemofilia se determina segun el nivel del factor. En EVW la severidad es la definida por el especialista en la historia clinica
del paciente. En las portadoras y otras coagulopatias menos frecuentes no se determina esta variable.

4 Hace referencia a causas de muerte intencionales o violentas (suicidio u homicidio) o no intencionales (accidentes de trafico u otros accidentes).

EvW: enfermedad de von Willebrand; N/A: no aplica.
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3.2. Mortalidad por todas las causas de la hemofilia y otras coagulopatias

La figura 18 muestra que la mortalidad cruda por todas las causas en la poblacién con coagulopatias fue de
0,48 defunciones por cada 1.000.000 de habitantes y con respecto al 2023, se observé un incremento de 4,35%;
por otro lado, en la mortalidad de hemofilia el aumento fue de 26,09%.

Figura 18. Tendencia de la tasa cruda de mortalidad por todas las causas de las coagulopatias y la hemofilia,
Colombia 2018 - 2024
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La tabla 22 muestra que el 28,00% de las personas que fallecieron residian en la regién Central aunque fue
Bogot4, D. C., la que registré la mayor mortalidad estandarizada, seguida de la Caribe.

Tabla 22. Mortalidad por todas las causas de las coagulopatias segun la regién de residencia, Colombia 2024

Amazonia-Orinoquia 0 1.573.218 0,00 N/A N/A

Bogotd, D. C. 5 7.907.281 0,63 0,54 0,18-1,31
Caribe 6 11.914.229 0,50 0,50 0,18-1,08
Central 7 12.401.914 0,56 0,49 0,20-1,03
Oriental 3 9.928.079 0,30 0,28 0,06-0,82
Pacifica 4 8.490.782 0,47 0,36 0,09-0,98
Nacional 25 52.215.503 0,48 0,43 0,28 - 0,64

' La incidencia es reportada como el nimero de casos nuevos por 1.000.000 de habitantes.

2 La poblacién de referencia fue la poblacion estandar mundial por quinquenios de edad definida por la OMS.

3 Intervalo de confianza al 95% para la incidencia estandarizada. Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad.
N/A: no aplica.

O@) Para consultar esta informacién con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar |la plataforma

HIGIA en la pagina web de la CAC.

En la figura 19 se muestra que, con respecto al 2023, la mortalidad estandarizada de las coagulopatias
para el régimen contributivo se incrementd un 19,23% y se mantuvo por encima de la del subsidiado, mientras
que la de este Ultimo disminuyd en 52,38%.
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Figura 19. Tendencia de la mortalidad por todas las causas estandarizada de las coagulopatias segun el régimen
de afiliacion, Colombia 2018 - 2024
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Ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida por la OMS.

Descargar figura

p Para consultar esta informacién con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma

HIGIA en la pagina web de la CAC.
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inhibidores en el periodo.

De las personas con hemofilia sin
inhibidores en

profilaxis,

el 8557% (n= 1.115)
enfermedad severa.

tenian la

El 3,89% (n= 42) de los casos con
hemofilia A sin inhibidores en profilaxis,
recibié emicizumab en monoterapia o
en combinacién.

Los factores recombinantes de vida
media estdndar, especificos para cada
tipo de deficiencia, fueron los indicados
con mayor frecuencia, en monoterapia,
en las personas sin inhibidores en
profilaxis (62,87% en hemofilia A vy
50,67% en hemofilia B).

El 17,78% de los casos de hemofilia A
sin inhibidores en profilaxis recibid
factor VIl recombinante de vida media
extendida en monoterapia.

°959,31% (n=1.939)

de los casos prevalentes de hemofilia no tuvo

De las 633 personas con hemofilia sin
inhibidores en esquema episddico, el
40,44% (n= 256) registré consumo de
concentrados de factor.

Del total de los casos con inhibidores
de alta respuesta (n= 68), el 88,24%
(n= 60) estaban en profilaxis y de estos,
el 55,00% (n= 33) con emicizumab.

El 43,33% (n= 13) de las personas con
hemofilia con inhibidores en esquema
episédico, registré el consumo de
concentrados de factor.

Todos los casos en ITI (n= 8) tuvieron
seguimiento de inhibidores en el
periodo.

"80,92%

de las personas con EvW
tenfa esquema episddico (n=2.244)y el
5,28% (n= 120), estaba en profilaxis.

EvW: enfermedad de von Willebrand.

ITl: induccién de la tolerancia inmune.
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4. Tratamiento en las personas con hemofilia y enfermedad de von Willebrand

4.1. Tratamiento en las personas con hemofilia

El progreso del tratamiento de la hemofilia ha sido notable. En el pasado, el manejo de las hemorragias se
basaba casi exclusivamente en el uso de plasma fresco congelado o crioprecipitados. Sin embargo, el punto
de inflexién se produjo con el desarrollo de los concentrados de los factores VIl y IX derivados del plasma, lo
que permitio la introduccion de los tratamientos en el hogar y el inicio de la profilaxis regular. Posteriormente,
las investigaciones condujeron a la clonacién de los genes F8 y F9, a la produccién de concentrados viralmente
seguros (lo que mitigd los riesgos de enfermedades como el VIH) y a la demostracién de la eficacia y seguridad
de la desmopresina en las personas con hemofilia A leve y EVW (24).

Estos avances consolidaron a la profilaxis como el estdndar de atencidn para las personas con hemofilia
severa sin inhibidores, por encima de la terapia episddica, que era el enfoque predominante pero inadecuado
durante las décadas de 1970y 1980. A su vez, se abordé uno de los principales obstaculos del tratamiento: el
desarrollo de los aloanticuerpos que inhiben la actividad coagulante del factor VIII. En paralelo, estuvieron dispo-
nibles el concentrado de complejo de protrombina activado (CCPa)y el factor VIl recombinante activado (rFVlla)
que permitieron detener los sangrados, independiente de la potencia del inhibidor; y se desarrollé la induccion
de la tolerancia inmune (ITl) para erradicar los anticuerpos mediante administraciones repetidas del factor (24).

Entre el 2000y 2010, los productos recombinantes se consolidaron y se demostré que los regimenes de
profilaxis que convierten a la hemofilia severa en moderada preservan la morfologia y la funcién articular. Estos
avances del tratamiento se tradujeron en un aumento significativo de la expectativa de vida, que pasé de 20 a
30 afios, a mas de 70 afios en la actualidad. Después del 2010, el desarrollo de los factores recombinantes de
vida media plasmatica extendida mejord notablemente la adherencia a los esquemas de profilaxis al reducir
el nimero de aplicaciones requeridas. Ademas, la introduccidn del emicizumab, el primer medicamento sin
factor administrado por via subcuténea, ofrecié una opcién de profilaxis especialmente Util para las personas
con hemofilia A que presentan inhibidores (24).

El emicizumab hace parte de la terapia no sustitutiva, cuyo objetivo es restaurar la hemostasia utilizando
productos miméticos o restablecer su balance inhibiendo las vias anticoagulantes. Este tipo de productos, junto
con los avances en terapia génica, estan siendo objeto de estudios en curso que muestran resultados promete-
dores. Aunque estos tratamientos aldn no estan disponibles en el mercado colombiano, representan una oferta
atractiva para el futuro. En este contexto, uno de los principales desafios sera determinar el tratamiento maés
adecuado segun las necesidades individuales de cada persona y la disponibilidad local del tratamiento (25).

A continuacidn, se describen las caracteristicas del tratamiento en las personas con hemofilia. La figura 20
presenta la distribucién de los esquemas de tratamiento segun la presencia de inhibidores.



Figura 20. Distribucion de los esquemas de tratamiento segin la presencia de inhibidores en las personas con
hemofilia Ay B, Colombia 2024

Profilaxis
n= 1.303
(67,20%)

Sin inhibidores?
n=1.939
(91,12%)

Tratamiento episédico
n= 633
(32,65%)

Solo ITI
n=3
(0,15%)

Hemofilia A + B!

n=2.128

Profilaxis
n= 154

(81,48%)

Con inhibidores3
n= 189

Tratamiento espisédico
n=30
(15,87%)

(8,88%)

Solo ITI
n=>5
(2,65%)

" Se incluyeron los casos con medicién de inhibidores y con los datos completos de tratamiento disponibles durante el periodo. La figura no incluye 1.138
personas que no tuvieron medicién de inhibidores en el periodo y 3 casos recuperados de periodos anteriores sin informacién del tratamiento.

2 Se reportaron 2 casos de [Tl + profilaxis que fueron incluidos en la categoria de profilaxis.

3 Se reportaron 4 casos de ITl + profilaxis que fueron incluidos en la categoria de profilaxis.

ITl: induccién de la tolerancia inmune.

Descargar figura

4.1.1. Tratamiento en las personas con hemofilia sin inhibidores
4.1.1.1. Personas con hemofilia sin inhibidores en esquema de profilaxis

En los 1.303 casos de hemofilia sin presencia de inhibidores, que recibieron profilaxis como esquema de tra-
tamiento durante el periodo 2024, la mediana de la edad fue de 25 afios (RIC: 14 - 36), el 57,02% pertenecia al
régimen contributivo y la mayoria (85,57%) tenia la forma severa de la enfermedad (tabla 23).

El esquema de profilaxis mas utilizado en estos casos fue la profilaxis secundaria o terciaria en el 77,97% de
las personas, seguido por la primaria (21,49%), este comportamiento fue similar entre los dos tipos de hemofilia.
En la mayoria de los casos se administro la terapia sustitutiva con los factores segun el tipo de deficiencia (factor
VIl o IX). Ademas, en la hemofilia A el 3,89% (n= 42) recibieron emicizumab y de ellos, el 97,62% (n= 41) tenia
la forma severa de la enfermedad (tabla 23).

En la tabla 23 se observa que el 63,09% de los casos con hemofilia recibieron el tratamiento en el domicilio
y el 95,70% por via periférica. Al revisar las dos condiciones en conjunto, en hemofilia A, el 58,70% (n= 634) de
las personas recibié tratamiento domiciliario por un acceso venoso periférico y el 64,57% (n= 144), en hemo-
filia B. Adicionalmente, el 65,83% de los casos de hemofilia A presentd una frecuencia de administracién de 3
veces a la semana, y el 78,03% de los de tipo B, de 2 veces a la semana. En general, la duracién del esquema
de profilaxis fue entre los 10 a 12 meses.
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Tabla 23. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en profilaxis a

la fecha de corte, Colombia 2024

Edad
Régimen de afiliacion
Contributivo
Subsidiado
Excepcién
Severidad
Hemofilia leve
Hemofilia moderada
Hemofilia severa
Esquema de tratamiento
Profilaxis primaria
Profilaxis secundaria o terciaria
ITI + Profilaxis
Profilaxis intermitente
Profilaxis no especificada
Factor recibido
Factor VIII2
Factor 1X?
rEVila
Emicizumab
Emicizumab + Factor VIII
Dosis
Factor VIII (Ul/kg)?
Factor IX (Ul/kg)?
rFVila (mg)
Emicizumab (mg/kg)
Modalidad de tratamiento
Domiciliario
Autoadministrado
Institucional
Mixto3
No registra
Tipo de acceso
Periférico
Subcutaneo
Central
No registra
Frecuencia profilaxis
Una vez por semana

Dos veces por semana

25(14-37)

620 (57,41)
441 (40,83)
19 (1,76)

14(1,30)
118(10,93)
948 (87,78)

224 (20,74)
849 (78,61)
2(0,19)
3(0,28)
2(0,19)

1.037 (96,02)
0(0,00)
1(0,09)

40(3,70)
2(0,19)

28,30(23,80 - 34,40)
0(0-0)
2,70(2,70 - 2,70)
3,05(2,80-5,70)

675 (62,50)

186 (17,22)

157 (14,54)
53 (4,91)
9(0,83)

1.028 (95,19)
42 (3,89)
6(0,56)
4(0,37)

37 (3,43)
276 (25,56)

23 (14 -34)

123 (55,16)
94 (42,15)
6(2,69)

1(0,45)
55(24,66)
167 (74,89)

56(25,11)
167 (74,89)
0(0,00)
0(0,00)
0(0,00)

0(0,00)
217 (97,31)
6(2,69)
0(0,00)
0(0,00)

0(0-0)
30,80(25,00 - 38,40)
5,00 (4,00 - 6,00)
0(0-0)

147 (65,92)

45 (20,18)

24.(10,76)
5(2,24)
2(0,90)

219(98,21)
0(0,00)
3(1,35)
1(0,45)

22(9.87)
174 (78,03)

25(14 - 36)

743 (57,02)
535 (41,06)
25(1,92)

15(1,15)
173 (13,28)
1.115(85,57)

280(21,49)
1.016 (77,97)
2(0,15)
3(0,23)
2(0,15)

1.037 (79,59)
217 (16,65)
7(0,54)
40(3,07)
2(0,15)

28,30(23,80 - 34,40)
30,80(25,00 - 38,40)
4,00(3,00 - 6,00)
3,05(2,80-5,70)

822 (63,09)
231(17,73)
181(13,89)
58 (4,45)
11(0,84)
1.247 (95,70)
42 (3,22)
9(0,69)
5(0,38)

59(4,53)
450 (34,54)



Tabla 23. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en profilaxis a la
fecha de corte, Colombia 2024 (continuacion)

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables! n=1.080 n= 223 n=1.303
(82,89%) (17,11%) (100,00%)
Tres veces por semana 711 (65,83) 25(11,21) 736 (56,49)
Cuatro veces por semana 11(1,02) 0(0,00) 11(0,84)
Cinco o mas veces por semana 4(0,37) 2(0,90) 6(0,46)
Intervalo mayor a una semana 41 (3,80) 0(0,00) 41(3,15)
Duracién profilaxis (meses)
Menos de 1 mes 3(0,28) 3(1,35) 6(0,46)
1a3 44 (4,07) 13(5,83) 57 (4,37)
4ab 96 (8,89) 21(9,42) 117 (8,98)
7a9 97 (8,98) 21(9,42) 118 (9,06)
10a12 835(77,31) 165(73,99) 1.000(76,75)
No registra 5(0,46) 0(0,00) 5(0,38)

Variables analizadas de acuerdo con el dltimo tratamiento reportado.

rFVlla: factor VIl recombinante activado; CCPa: concentrado de complejo de protrombina activado; ITl: induccién de la tolerancia inmune.

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad y la dosis del factor para las que se presentan
la mediana y el rango intercuartilico.

2 Incluye los factores de origen plasmatico y bioldgico (VM estandar y extendida).

3 Incluye la modalidad de tratamiento domiciliaria o institucional.

En la tabla 24 se describen las dosis de los factores VIl y IX segun la frecuencia de aplicacién en la pobla-
cién con hemofilia en profilaxis sin inhibidores. La mayoria de los casos de hemofilia A recibieron una dosis del
factor entre 25y 39 Ul/kg con una frecuencia de administracién de 2 o 3 veces por semana. Por su parte, en la
tipo B la dosis méas frecuente estuvo entre 25y 39 Ul/kg y la frecuencia de administracion més comun fue de 2
veces por semana.

Tabla 24. Dosis del factor segun la frecuencia de aplicacién en las personas con hemofilia Ay B sin inhibidores,
Colombia 2024

: Numero de aplicaciones por semana'
Dosis : )
(Ul/kg) Unavezala | Dos veces por | Tres veces por | Cuatro veces | Cinco o mas veces | Intervalo mayor a Total
semana semana semana por semana por semana una semana

Hemofilia A (factor VIII)

<15 0(0,00) 3(1,09) 9(1,27) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 12 (1,16)
15-24 3(9,38) 41(14,86) 248 (34,88) 2(18,18) 4(100,00) 1(100,00)2 299 (28,89)
25-39 12 (37,50) 168 (60,87) 405 (56,96) 6(54,55) 0(0,00) 0(0,00) 591 (57,10)
> 40 17 (53,13) 64 (23,19) 49 (6,89) 3(27,27) 0(0,00) 0(0,00) 133(12,85)
Hemofilia B (factor IX)
<15 1(4,55) 1(0,57) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(0,92)
15-24 4(18,18) 43(24,71) 5(23,81) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 52 (23,96)
25-39 7(31,82) 97 (55,75) 10 (47,62) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 114 (52,53)
> 40 10 (45,45) 33(18,97) 6(28,57) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 49 (22,58)

" Los valores reportados corresponden a niimeros absolutos (%).
2 Corresponde a un caso que continta en tolerizacion con factor VIl recombinante de vida media estdndar cada 2 semanas.
En la tabla no se incluyen 2 casos con hemofilia A a quienes no les reportaron el peso y, por lo tanto, no se pudo calcular la dosis del factor.
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En las tablas 25 y 26 se muestran los principios activos administrados solos o en combinacién, bajo la
indicacion de profilaxis, segun el tipo de hemofilia, para los casos sin inhibidores. Los factores recombinantes
de vida media estandar, especificos para cada tipo de hemofilia, fueron los indicados con mayor frecuencia,
seguidos por el factor VIl recombinante de vida media extendida para la hemofilia Ay el derivado plasmatico
del factor IX para la hemofilia B.

Tabla 25. Principios activos administrados en las personas con hemofilia A sin inhibidores que recibieron
tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2024

Concentrado FVIIl recombinante VM estéandar 679 (62,87)
Concentrado FVIll recombinante VM extendida 192 (17,78)
Derivado plasmético FVIII 113 (10 46)
Emicizumab 0(3,70)
Derivado plasmético FVIIl y FvW 8(1,67)
Concentrado FVIII recombinante VM estandar - Acido tranexamico 11(1,02)
Concentrado FVIIl recombinante VM extendida - Concentrado FVIII recombinante VM estdndar 9(0,83)
Concentrado FVIll recombinante VM estandar - Derivado plasmaético FVIII 3(0,28)
Concentrado FVIIl recombinante VM extendida - Derivado plasmaético FVIII 3(0,28)
Concentrado FVIIl recombinante VM extendida - Acido tranexamico 2(0,19)
Concentrado FVIIl recombinante VM extendida - Derivado plasmatico FVIIl y FvW 1(0,09)
Concentrado FVIll recombinante VM estandar - Derivado plasmatico FVIIly FvW 1(0,09)
Derivado plasmaético FVIIly FvW - Acido tranexamico 1(0,09)
Derivado plasmatico FVIII - Acido tranexamico 1(0,09)
Emicizumab - Derivado plasmético FVIII 1(0,09)
Emicizumab - Derivado plasmatico FVIIl y FvW 1(0,09)
Factor de origen recombinante rFVlla 1(0,09)
Sin dato 3(0,28)
Total 1.080(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo unico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media; FYW: factor de von Willebrand; rFVlla: factor VIl recombinante activado.

Tabla 26. Principios activos administrados en las personas con hemofilia B sin inhibidores que recibieron
tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2024

Concentrado FIX recombinante VM estandar 113 (50,67)
Derivado plasmético FIX 98 (43,95)
Factor de origen recombinante rFVila 6(2,69)
Concentrado FIX recombinante VM estandar - Derivado plasmatico FIX 2(0,90)
Concentrado FIX recombinante VM estandar - Acido tranexamico 2(0,90)
Derivado plasmético FIX - Acido tranexamico 2(0,90)
Total 223(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segin el cédigo tnico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media; rFVlla: factor VIl recombinante activado.



4.1.1.2. Personas con hemofilia sin inhibidores en esquema episédico

Los casos de hemofilia sin inhibidores con tratamiento episédico (n= 633) tenian una mediana de la edad de 33
afos (RIC: 19 - 52), la mayoria pertenecia al régimen contributivo (73,62%) y el 61,14% presenté la forma leve de

la enfermedad (61,62% en la hemofilia Ay 59,76% en la tipo B) (tabla 27).

En el 54,82% de los casos con esquema episddico no recibieron concentrado de factor en el periodo, mien-
tras que el 40,44% (n= 256) si lo requirid. En el 4,58% de las personas se utilizaron los agentes coadyuvantes
tipo desmopresina o acido tranexamico. La mediana de aplicaciones del factor fue de 5 (RIC: 2 - 10) y el acceso
venoso periférico fue la via de administracién mas frecuente (tabla 27).

Durante el periodo 2024, entre los casos con hemofilia A que recibieron tratamiento episddico, el 39,23%
(n=82) tuvo aplicacién domiciliaria y en aquellos con hemofilia B, el 41,56% (n= 32) fue institucional.

Tabla 27. Caracterizaciéon demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en tratamiento

episédico a la fecha de corte, Colombia 2024

Edad
Régimen de afiliacion

Contributivo

Subsidiado

Excepcién
Severidad

Hemofilia leve

Hemofilia moderada

Hemofilia severa
Factor recibido

Factor VIII2

Factor IX?

CCPa

Desmopresina - Acido tranexamico

No requirié tratamiento en el periodo
Numero total de unidades de factor (Ul/kg)?
Numero total de unidades de CCPa (Ul/kg)
Numero de aplicaciones de factor
Nuamero de eventos (desmopresina - acido tranexamico)
Modalidad de tratamiento?

Domiciliario

Institucional

Mixto*

No requirié tratamiento en el periodo

No registra

31(18 - 51)

338(72,07)
114 (24,31)
17 (3,62)

289 (61,62)
163 (34,75)
17 (3,62)

181 (38,59)
0(0,00)
1(0,21)
27 (5,76)

260 (55,44)

8.000(3.000 - 20.000)

4.000(4.000 - 4.000)
5(2-12)
1(1-2)

82(18,47)
69 (15,54)
26 (5,86)

260 (58,56)
7(1,58)

41 (21 -55)

128 (78,05)
26(15,85)
10 (6,10)

98 (59,76)
63 (38,41)
3(1,83)

0(0,00)
75(45,73)
0(0,00)
2(1,22)
87 (53,05)

9.000(3.000 - 25.100)

0(0-0)
3(1-8)
1,50(1-2)

3
3

1(19,25)
2(19,88)
8(4,97)

87 (54,04)
3(

1,86)

33(19-52)

466(73,62)
140 (22,12)
27 (4,27)

387 (61,14)
226 (35,70)
20(3,16)

181 (28,59)
75(11,85)
1(0,16)
29 (4,58)
347 (54,82)

8.500(3.000 - 21.500)

4.000(4.000 - 4.000)
5(2-10)
1(1-2)

113(18,68)
101 (16,69)
34(5,62)
347 (57,36)
10 (1,65)
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Tabla 27. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en tratamiento
episédico a la fecha de corte, Colombia 2024 (continuacion)

Hemofilia A Hemofilia B Total

Variables! n= 469 n= 164 n= 633
(74,09%) (25,91%) (100,00%)

Tipo de acceso

Periférico 173 (36,89) 70 (42,68) 243(38,39)
Via oral 25(5,33) 3(1,83) 28 (4,42)
Central 3(0,64) 1(0,61) 4(0,63)
No requirié tratamiento en el periodo 260 (55,44) 87 (53,05) 347 (54,82)
No registra 8(1,71) 3(1,83) 11 (1,74)

Variables analizadas de acuerdo con el dltimo tratamiento reportado.

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad, el nimero total de unidades de factor, el
nimero de aplicaciones y el niimero de eventos, para las que se presentan la medianay el rango intercuartilico.

2 Incluye los factores de origen plasmatico y bioldgico (VM estandar y extendida).

3 Para el andlisis de esta variable no se incluyen las personas que recibieron coadyuvantes via oral.

“Incluye la modalidad de tratamiento domiciliaria o institucional.

En las tablas 28 y 29 se muestran los principios activos administrados solos 0 en combinacién segun el tipo
de hemofilia, en los casos sin inhibidores que recibieron tratamiento episédico a la fecha de corte. El factor VI
recombinante de vida media estdndar fue indicado con mayor frecuencia en las personas con hemofilia Ay el
derivado plasmatico de factor IX, en aquellas con hemofilia B, seguidos por el derivado plasmético del factor
VIll'y el concentrado de factor IX recombinante de vida media estandar, respectivamente.

Tabla 28. Principios activos administrados en las personas con hemofilia A sin inhibidores que recibieron
tratamiento episédico a la fecha de corte, Colombia 2024

Principios activos administrados Her:c();ol)na 8

Concentrado FVIIl recombinante VM estandar 91(19,40)
Derivado plasmético FVIII 53(11,30)
Acido tranexamico 24 (5,12)
Concentrado FVIIl recombinante VM estandar - Acido tranexédmico 9(1,92)
Concentrado FVIll recombinante VM estédndar - Derivado plasmético FVIII 5(1,07)
Concentrado FVIll recombinante VM extendida 5(1,07)
Derivado plasmético FVIIly FvW 4(0,85)
Derivado plasmético FVIII - Acido tranexamico 4(0,85)
Acido Tranexamico - Desmopresina 2(0,43)
Desmopresina 1(0,21)
Complejo plasmatico CCPa - Acido tranexamico 1(0,21)
Concentrado FVIIl recombinante VM extendida - Acido tranexamico 1(0,21)
No requirié tratamiento en el periodo 260 (55,44)
Sin dato 9(1,92)
Total 469 (100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo Unico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media; CCPa: concentrado de complejo de protrombina activado; FvW: factor von Willebrand.



Tabla 29. Principios activos administrados en las personas con hemofilia B sin inhibidores que recibieron
tratamiento episddico a la fecha de corte, Colombia 2024

Derivado plasmético FIX 33(20,12)
Concentrado FIX recombinante VM estandar 31(18,90)
Concentrado FIX recombinante VM estandar-Acido tranexamico 4(2,44)
Derivado plasmético FIX-Acido tranexédmico 4(2,44)
Acido tranexamico 2(1,22)
Concentrado FIX recombinante VM estandar-Derivado plasmético FIX 1(0,61)
No requirié tratamiento en el periodo 87 (53,05)
Sin dato 2(1,22)
Total 164 (100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion seguin el cédigo Unico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media.

4.1.2. Tratamiento en las personas con hemofilia con inhibidores

Del total de los casos con hemofilia, el 5,78% (n= 189) tuvo una prueba positiva para inhibidores en el periodo,
y de estos, el 64,02% (n= 121) fueron de baja respuestay el 35,98% (n= 68) de alta respuesta.

4.1.2.1. Personas con hemofilia con inhibidores en esquema de profilaxis

Un total de 154 personas con hemofilia con inhibidores recibieron profilaxis, y de ellas, el 90,91% (n= 140) tenian
hemofilia A. La mediana de la edad de los casos con inhibidores de alta o baja respuesta fue similar, siendo
mayor en aquellos con hemofilia B e inhibidores (tabla 30). Entre los casos con hemofilia con inhibidores el
62,34% (n= 96) estaban afiliados al régimen contributivo y el 96,10% (n= 148) eran severos.

Del total de los casos con inhibidores de alta respuesta (n= 68), el 88,24% (n= 60) estaban en profilaxis y de
estos, 55,00% (n= 33) con emicizumab. En aquellos con hemofilia A e inhibidor de alta respuesta, el principio
activo mas prescrito fue el emicizumab solo (61,54%) y en la mayoria de los casos de hemofilia B, se indicé profilaxis
con terapia puente (rFVlla, 62,50%). En las personas con inhibidor de baja respuesta, los esquemas de profilaxis
estuvieron compuestos principalmente por el emicizumab y el factor IX en la hemofilia Ay B, respectivamente.

El 75,97% de los casos con inhibidores en profilaxis recibieron el tratamiento de manera domiciliariay en
ninguno se reportd la administracién de los medicamentos por acceso venoso central. Solo en el 4,94% (n= 4)
de las personas con emicizumab, la modalidad de tratamiento fue autoadministrada.

La frecuencia de administracion del factor més usada en las personas con hemofilia A con inhibidor, tanto
de baja como de alta respuesta, fue tres veces a la semana, mientras que para la hemofilia B fue de dos veces
por semana en los de baja respuesta y de tres veces en los de alta respuesta. En los casos con hemofilia A, la
profilaxis con emicizumab fue principalmente con intervalo superior a una semana. En la mayoria de los casos,
la profilaxis tuvo una duracién entre los 10 y 12 meses (tabla 30).

Tabla 30. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia con inhibidores en profilaxis a
la fecha de corte, Colombia 2024

Edad 17(9-35) 16(8-33) 26(13-33) 38(19-40) 17 (9-34) 18(9-36)
Régimen de afiliacion
Contributivo 59 (67,05) 27(51,92) 3(50,00) 7(87,50) 62(65,96) 34(56,67)
Subsidiado 27(30,68) 25(48,08) 3(50,00) 1(12,50) 30(31,91) 26(43,33)
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Tabla 30. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia con inhibidores en profilaxis a
la fecha de corte, Colombia 2024 (continuacion)

Excepcién 2(2,27) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(213) 0(0,00)
Severidad

Hemofilia leve 1(114) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,06) 0(0,00)

Hemofilia moderada 3(3,41) 0(0,00) 1(16,67) 1(12,50) 4(4,26) 1(1,67)

Hemofilia severa 84 (95,45) 52(100,00) 5(83,33) 7(87,50) 89(94,68) 59(98,33)
Esquema de tratamiento

Profilaxis primaria 14.(15,91) 13(25,00) 1(16,67) 0(0,00) 15(15,96) 3(21,67)

Profilaxis secundaria o terciaria 71(80,68) 37(71,15) 5(83,33) 8(100,00) 76(80,85) 5(75,00)

ITI + Profilaxis 2(2,27) 2(3,85) 0(0,00) 0(0,00) 2(2,13) 2(3,33)

Profilaxis no especificada 1(1,14) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,06) 0(0,00)

Factor recibido

Factor VIII2 34(38,64) 11(21,15) 0(0,00) 0(0,00) 34(36,17) 11(18,33)
Factor IX? 0(0,00) (0,00) 5(83,33) 3(37,50) 5(5,32) 3(5,00)
Emicizumab 47 (53,41) 32(61,54) 0(0,00) 0(0,00) 47(50,00) 32(53,33)
Emicizumab + Factor VI 1(1,14) 1(1,92) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,06) 1(1,67)
rFVila 0(0,00) 0(0,00) 1(16,67) 5(62,50) 1(1,06) 5(8,33)
CCPa 5(5,68) 8(15,38) 0(0,00) 0(0,00) 5(5,32) 8(13,33)
Concentrado FVIII + CCPa 1(1,14) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,06) 0(0,00)
Dosis
Factor VIII (Ul/kg)? 28,30(24,10-33,30) 27,20(23,20-36,70) N/A N/A 28,30(24,10-33,30) 27,20(23,20-36,70)
Factor IX (Ul/kg)? N/A N/A 28,00(25,90-37,70) 23,80(18,70-30,30) 28,00(25,90-37,70)  23,80(18,70-30,30)
Emicizumab (mg/kg) 3,00(2,55-5,55) 3,00(2,70-5,30) N/A N/A 3,00(2,55-5,55) 3,00(2,70-5,30)
rFVila (mg) N/A N/A 8,00(8,00-8,00) 8,00(7,00-8,00) 8,00(8,00-8,00) 8,00(7,00-8,00)
CCPa (Ul/kg) 58,80(51,70-58,80) 54,45(50,55-63,40) N/A N/A 58,80(51,70-58,80) 54,45(50,55 - 63,40)
Modalidad de tratamiento
Domiciliario 63(71,59) 44(84,62) 5(83,33) 5(62,50) 68(72,34) 49 (81,67)
Autoadministrado 10(11,36) 1(1,92) 0(0,00) 0(0,00) 10(10,64) 1(1,67)
Institucional 5(5,68) 6(11,54) 1(16,67) 3(37,50) 6(6,38) 9(15,00)
Mixto3 8(%9,09) 1(1,92) 0(0,00) 0(0,00) 8(8,51) 1(1,67)
No registra 2(2,27) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(213) 0(0,00)
Tipo de acceso
Periférico 40(45,45) 19(36,54) 6(100,00) 8(100,00) 46(48,94) 27 (45,00)
Subcuténeo 48(54,55) 33(63,46) 0(0,00) 0(0,00) 48(51,06) 33(55,00)
Frecuencia profilaxis (factor)
Unavez alasemana 0(0,00) 1(5,26) 1(16,67) 0(0,00) 1(217) 1(3,70)
Dos veces por semana 9(22,50) 0(0,00) 3(50,00) 2(25,00) 12(26,09) 2(7,41)
Tres veces por semana 30(75,00) 18(94,74) 1(16,67) 5(62,50) 31(67,39) 23(85,19)
Cuatro veces por semana 1(2,50) 0(0,00) 1(16,67) 1(12,50) 2(4,35) 1(3,70)

Frecuencia profilaxis (Emicizumab)
Unavezalasemana 7(14,58) 5(15,15) 0(0,00) 0(0,00) 7(14,58) 5(15,15)
Intervalo mayor a una semana 41(85,42) 28(84,85) 0(0,00) 0(0,00) 41 (85,42) 28(84,85)



Tabla 30. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con hemofilia con inhibidores en profilaxis a
la fecha de corte, Colombia 2024 (continuacion)

Hemofilia A Hemofilia B Total
n= 140 (90,91%) n=14(9,09%) n= 154 (100,00%)

Variables!
Baja respuesta Alta respuesta Bajarespuesta Alta respuesta Baja respuesta Alta respuesta

n=88(93,62% n=52 (86,67 % n=6(6,38% n=8(13,33%. n=94(100,00% n=60(100,00%:

Duracién profilaxis (meses)

Menos de 1 mes 1(1,14) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,06) 0(0,00)
1a3 1(1,14) 4(7,69) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,06) 4(6,67)
4ab 9(10,23) 4(7,69) 0(0,00) 1(12,50) 9(9,57) 5(8,33)
7a9 10(11,36) 4(7,69) 1(16,67) 0(0,00) 11(11,70) 4(6,67)
10a12 66(75,00) 40(76,92) 5(83,33) 7(87,50) 71(75,53) 47(78,33)
No registra 1(1,14) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,06) 0(0,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo Unico de medicamentos reportado por las EAPB.

Variables analizadas de acuerdo con el Gltimo tratamiento reportado.

rFVlla: factor VIl recombinante activado; CCPa: concentrado de complejo de protrombina activado; ITI: induccién de la tolerancia inmune.

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad y la dosis del factor, para las que se presentan
la medianay el rango intercuartilico.

2 Incluye los factores de origen plasmatico y biolégico (VM estandar y extendida).

% Incluye la modalidad de tratamiento domiciliaria o institucional.

Las tablas 31 y 32 presentan los principios activos administrados solos o en combinacién, como parte
del esquema de profilaxis, segun el tipo de inhibidor y hemofilia. El 61,54% de los casos con hemofilia A con
inhibidores de alta respuesta recibieron solo emicizumab y en los de baja respuesta los principios activos con
mayor reporte de administracién fueron el emicizumab en monoterapia (52,27%) y el concentrado de factor VIII
recombinante de vida media estandar (26,14%).

Entre los 14 casos de hemofilia B con inhibidores se administré principalmente derivado plasmético de factor
IX (42,86%) o factor VIl recombinante activado (42,86%) y los restantes recibieron concentrado recombinante
de factor IX de vida media estandar (14,28%).

Tabla 31. Principios activos administrados en las personas con hemofilia A con inhibidores que recibieron
tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2024

- : o Baja respuesta Alta respuesta
Principios activos administrados
n (%)

Emicizumab 46 (52,27) 32 (61,54)
Concentrado FVIIl recombinante VM estandar 23(26,14) 5(9,62)
Complejo plasmatico CCPa 5(5,68) 8(15,38)
Derivado plasmético FVIII 6(6,82) 6(11,54)
Concentrado FVIll recombinante VM extendida 4 (4,55) 0(0,00)
Concentrado FVIll recombinante VM estédndar - Derivado plasmético FVIII 1(1,14) 0(0,00)
Complejo plasmatico CCPa - Derivado plasmético FVIII 1(1,14) 0(0,00)
Emicizumab - Derivado plasmatico FVIII 1(1,14) 0(0,00)
Emicizumab - Acido tranexamico 1(1,14) 0(0,00)
Emicizumab - Concentrado FVIII recombinante VM estandar - Derivado plasmatico FVIII 0(0,00) 1(1,92)
Total 88(100,00) 52(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo Unico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media; CCPa: concentrado de complejo de protrombina activado.
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Tabla 32. Principios activos administrados en las personas con hemofilia B con inhibidores que recibieron
tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2024

S : o Baja respuesta Alta respuesta
Principios activos administrados
n (%)

Derivado plasmatico FIX 4 (66,67) 2(25,00)
Factor de origen recombinante rFVlla 1(16,67) 4(50,00)
Concentrado IX recombinante VM estédndar 1(16,67) 1(12,50)
Factor de origen recombinante rFVlla - Acido tranexamico 0(0,00) 1(12,50)
Total 6(100,00) 8(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo Unico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media; rFVlla: factor VIl recombinante activado.

4.1.2.2. Personas con hemofilia con inhibidores en esquema episédico

En el grupo de las personas con hemofilia e inhibidores que recibieron tratamiento episédico, el 90,00% tenia
inhibidores de baja respuesta, de estos, el 85,19% tenia formas leves o moderadas de la enfermedad y una
mediana de edad de 37 afios. Los 3 casos con inhibidores de alta respuesta tenian hemofilia A severa y una
mediana de 54 afnos (tabla 33).

Del total de las personas con inhibidores en esquema episddico, el 53,33% (n= 16) requirid algun trata-
miento y, especificamente, el 43,33% (n= 13) registré consumo de concentrados de factor. La mayoria de los
casos con hemofilia Ay con inhibidores de baja respuesta recibieron reemplazo de factor (55,00%), mientras
que las personas con inhibidores de alta respuesta tuvieron tratamientos basados en terapias puentes (66,66%).
Los casos con hemotfilia B recibieron principalmente factor IX (28,57%), seguido de factor VIl recombinante
activado (14,29%). Ademas, la aplicacion del tratamiento se realizé especialmente en el domicilio y por medio
de acceso periférico (tabla 33).

Tabla 33. Caracterizaciéon demogréfica y clinica de las personas con hemofilia con inhibidores en tratamiento
episddico a la fecha de corte, Colombia 2024

mofilia A Hemofilia B Total
e 3 (76,67%) n=7(23,33%) 0(100,00%)
ariables

respuesta Alta respuesta Baja respuesta Baja respuesta Alta respuesta
n= 20 (74,07%) n=3(100,00%) n=7(25,93%) n= 27 (100,00%) n=3(100,00%)
Edad 38(28-54) 54 (26 -70) 29(5-59) 37 (26 - 55) 54 (26 -70)
Régimen de afiliacion
Contributivo 16 (80,00) 3(100,00) 5(71,43) 21(77,78) 3(100,00)
Subsidiado 4(20,00) 0(0,00) 2(28,57) 6(22,22) 0(0,00)
Severidad
Hemofilia leve 12 (60,00) 0(0,00) 4(57,14) 16 (59,26) 0(0,00)
Hemofilia moderada 6(30,00) 0(0,00) 1(14,29) 7(25,93) 0(0,00)
Hemofilia severa 2(10,00) 3(100,00) 2(28,57) 4(14,81) 3(100,00)
Factor recibido
Factor VIII2 11 (55,00) 0(0,00) 0(0,00) 11 (40,74) 0(0,00)
Factor IX? 0(0,00) 0(0,00) 2(28,57) 2(7,41) 0(0,00)
rFVila 0(0,00) 1(33,33) 1(14,29) 1(3,70) 1(33,33)
CCPa 0(0,00) 1(33,33) 0(0,00) 0(0,00) 1(33,33)
No requirié tratamiento en el 9(45,00) 1(33,33) 4(57,14) 13 (48,15) 1(33,33)
periodo
Namero total de Ul de factor? 9.250 (4.500-16.000) 0(0-0) 6.500(3.000-10.000)  8.250(4.500-15.250) 0(0-0)

Numero total de Ul de CCPa 0(0-0) 12.000(12.000-12.000) 0(0-0) 0(0-0) 12.000(12.000-12.000)



Tabla 33. Caracterizaciéon demogréfica y clinica de las personas con hemofilia con inhibidores en tratamiento
episédico a la fecha de corte, Colombia 2024 (continuacion)

Hemofilia A Hemofilia B Total
S (76,67%) 23,33%) 30(100,00%)
ariables

Alta respuesta Baja respuesta Baja respuesta Alta respuesta
n= 20 (74,07%) n=3(100,00%) n=7(25,93%) n= 27 (100,00%) n=3(100,00%)
Numero total de mg de rFVlla 0(0-0) 175 (175 -175) 101 (101 -101) 101 (101 -101) 175 (175 -175)
Nuamero de aplicaciones de factor 5(3-8) 21 (6 - 35) 16 (5-16) 5(3-16) 21 (6 - 35)
Modalidad de tratamiento
Domiciliario 6(30,00) 2(66,67) 2(28,57) 8(29,63) 2(66,67)
Institucional 3(15,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(11,11) 0(0,00)
Mixto3 2(10,00) 0(0,00) 1(14,29) 3(11,11) 0(0,00)
No requirié tratamiento en el 9(45,00) 1(33,33) 4(57,14) 13 (48,15) 1(33,33)
periodo
Tipo de acceso
Periférico 11 (55,00) 2(66,67) 3(42,86) 14 (51,85) 2(66,67)
':;i'jjgi”é tratamiento en el 9 (45,00) 1(33,33) 4(57,14) 13(48,15) 1(33,33)

Variables analizadas de acuerdo con el tltimo tratamiento reportado.

rFVlla: factor VIl recombinante activado; CCPa: concentrado de complejo de protrombina activado.

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad, el nimero total de unidades de factor, el
numero total de unidades de CCPa, el nimero total de mg de rFVllay el nimero de aplicaciones, para las que se presentan la medianay el rango intercuartilico.
2 Incluye los factores de origen plasmatico y biolégico (VM estandar y extendida).

3 Incluye la modalidad de tratamiento domiciliaria o institucional.

La tabla 34 describe los principios activos administrados solos o en combinacién, como parte del trata-
miento episddico en los casos de hemofilia con inhibidores. En las personas con inhibidores de baja respuesta
los principios activos administrados fueron principalmente los factores recombinantes de vida media estandar
o derivados plasméticos especificos para cada tipo de deficiencia. En las personas con inhibidores de alta res-
puesta se usaron los agentes puente.

Tabla 34. Principios activos administrados en las personas con hemofilia Ay B con inhibidores que recibieron
tratamiento episédico a la fecha de corte, Colombia 2024

Hemofilia A Hemofilia B

Principios activos administrados Baja respuesta Alta respuesta Baja respuesta

Concentrado FVIIl recombinante VM estéandar 6(30,00) 0(0,00) 0(0,00)
Derivado plasmético FVIII 4(20,00) 0(0,00) 0(0,00)
Concentrado FVIII recombinante VM estandar - Acido tranexamico 1(5,00) 0(0,00) 0(0,00)
Complejo plasmatico CCPa 0(0,00) 1(33,33) 0(0,00)
Factor de origen recombinante rFVlla 0(0,00) 1(33,33) 1(14,29)
Derivado plasmaético FIX 0(0,00) 0(0,00) 1(14,29)
Concentrado FIX recombinante VM estandar - Acido tranexamico 0(0,00) 0(0,00) 1(14,29)
No requirié tratamiento en el periodo 9 (45,00) 1(33,33) 4(5714)
Total 20(100,00) 3(100,00) 7(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segin el cédigo tnico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media; rFVlla: factor VIl recombinante activado; CCPa: concentrado de complejo de protrombina activado.
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4.1.3. Personas con hemofilia en tratamiento con esquema de induccidn a la inmunotolerancia

Como se observa en la tabla 35, todos los casos con terapia exclusiva de ITl a la fecha de corte tenian hemofilia
A severay la mayoria estaban afiliados al régimen subsidiado (75,00%). Todos recibieron factor VIl con una me-
diana de la duracidon de 154 dias (RIC: 133 - 209). El 75,00% de los casos recibieron el factor con una frecuencia
de 3 veces a la semanay a todos se realizé la administracién en el domicilio, por via periférica.

Todas las personas en ITl tuvieron seguimiento de inhibidores en el periodo, segun el cual, 3 casos los
tenfan negativos y los otros 5 tenian de alta respuesta.

Tabla 35. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con hemofilia en esquema de solo ITl a la
fecha de corte, Colombia 2024

Hemofilia A
Variables® n=8
(100,00%)
Edad 12 (4 -22)
Régimen de afiliacién
Contributivo 2 (25,00)
Subsidiado 6(75,00)
Severidad
Hemofilia severa 8(100,00)
Duracién ITI (dias) 154 (133 - 209)
Dosis factor (Ul/kg) 62,50 (46,50 - 95,50)
Frecuencia ITI
Una vez alasemana 1(12,50)
Dos veces por semana 1(12,50)
Tres veces por semana 6(75,00)
Modalidad de tratamiento
Domiciliario 8(100,00)
Tipo de acceso
Periférico 8(100,00)

Variables analizadas de acuerdo con el dltimo tratamiento reportado.

ITI: induccién de la tolerancia inmune.

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad, la duracién de la ITly la dosis de factor, para
las que se presentan la mediana y el rango intercuartilico.

Eltipo de factor VIl administrado fue el derivado plasmético solo o en combinacién con el factor de von Wille-
brand en el 75,00% de las personas, y el recombinante de vida media estandar en el 25,00% de los casos (tabla 36).

Tabla 36. Principios activos administrados en las personas con hemofilia A con inhibidores que recibieron ITI
a la fecha de corte, Colombia 2024

Hemofilia A
Principio activo administrado

Derivado plasmético FVIII 3(37,50)
Derivado plasmético FVIIl y FvW 3(37,50)
Concentrado FVIll recombinante VM estédndar 2(25,00)
Total 8(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segin el cédigo tnico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media; FYW: factor de von Willebrand.



4.2. Tratamiento en las personas con enfermedad de von Willebrand

El tratamiento en las personas con EvW debe ser individualizado, teniendo en cuenta el diagndstico especifico,
el fenotipo hemorragico y el contexto clinico especifico. En los casos con historial de hemorragias graves y
frecuentes, se recomienda usar profilaxis a largo plazo con concentrados de FvW y FVIII, tanto derivados del
plasma como recombinantes. En personas con deficiencias cuantitativas leves o moderadas del FvW se dispone
de la desmopresina, para inducir la liberacién endotelial del FvW y del FVIIl almacenados. Ademas, se pueden
usar las terapias antifibrinoliticas complementarias como el 4cido tranexamico (26,27).

De las 2.773 personas prevalentes con EvW, el 14,57% (n= 404) fue reportado en abandono y el 0,18%
(n=5)fueron casos recuperados de periodos anteriores. Ademas, el 80,92% tenia esquema episddico (n=2.244)
y el 5,28% (n= 120) estaba en profilaxis.

4.2.1. Personas con enfermedad de von Willebrand en esquema de profilaxis

Las personas en profilaxis (n= 120) tenian una mediana de edad de 22 afios, el 70,83% eran mujeres, pertenecian
en su mayoria al régimen contributivo y el 45,00% tenia la enfermedad tipo lll. En todas las personas se usé factor
VIl con contenido de von Willebrand, y en el 40,83% la frecuencia de aplicaciéon fue de 3 veces por semana. La
indicacion de profilaxis fue el sangrado menstrual excesivo en el 30,00% de los casos (n= 36); la aplicacién en
cerca del 60% de las personas se realizé en el domicilio y en el 97,50% fue por acceso venoso periférico (tabla 37).

Tabla 37. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con EvW en profilaxis a la fecha de corte,
Colombia 2024

Edad 22(15-38)
Sexo
Mujeres 85(70,83)
Hombres 35(29,17)
Régimen de afiliacion
Contributivo 76 (63,33)
Excepcién 6(5,00)
Subsidiado 38(31,67)
Severidad
EvW no clasificado 4(3,33)
EvW tipo | 27 (22,50)
EvW tipo Il 35(2917)
EvW tipo Il 54 (45,00)

Factor recibido

Factor VIII con contenido de von Willebrand
Dosis del factor VIII (Ul/kg)

Motivo de la profilaxis

120(100,00)
23,90(16,10 - 32,95)

Sangrado menstrual excesivo 36 (30,00)

Falla terapéutica al manejo con acido tranexamico o desmopresina 8(6,67)

Requerimiento transfusional en evento de sangrado 4(3,33)

Otro 72 (60,00)
Modalidad de tratamiento

Domiciliario 71 (5917)
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Tabla 37. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con EvW en profilaxis a la fecha de corte,
Colombia 2024 (continuacién)

EvW
Variables! n= 120
(100,00%)
Institucional 32(26,67)
Autoadministrado 8(6,67)
Mixto? 7(5,83)
No registra 2(1,67)

Tipo de acceso

Periférico 117 (97,50)
Central 1(0,83)
No registra 2(1,67)
Frecuencia profilaxis?
Unavez ala semana 12 (10,00)
Dos veces por semana 33(27,50)
Tres veces por semana 49 (40,83)
Cuatro veces por semana 4(3,33)
Cinco o mas veces por semana 3(2,50)
Intervalo mayor a una semana 19 (15,83)

Variables analizadas de acuerdo con el dltimo tratamiento reportado.

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad y la dosis del factor, para las que se presentan
la medianay el rango intercuartilico.

2 Incluye la modalidad de tratamiento domiciliaria o institucional.

3 Las altas frecuencias semanales, en general estan relacionadas con profilaxis farmacolégica indicada en los primeros dias de la menstruacién.

En la tabla 38 se evidencia que en la mayoria de las personas se administré derivados plasmaticos de factor
VIll'y factor de von Willebrand y solo el 1,66% recibié factor VIl recombinante de vida media estandar.

Tabla 38. Principios activos administrados en las personas con EVW que recibieron tratamiento profilactico a
la fecha de corte, Colombia 2024

EvW
Principios activos administrados

Derivado plasmético FVIIly FvW 105 (87,50)
Derivado plasmatico FVIIl y FvW - Acido tranexamico 12(10,00)
Concentrado FVIll recombinante VM estédndar - Derivado plasmético FVIIl y FvW 1(0,83)
Sin dato 2(1,67)
Total 120(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo Unico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media; FVW: factor de von Willebrand.

4.2.2. Personas con enfermedad de von Willebrand en esquema episddico

Las personas con EVW y esquema episdédico tenian una mediana de edad de 28 afios, eran en su mayoria mu-
jeres, el 75,31% pertenecian al régimen contributivo y el 54,77% tenian el tipo | de la enfermedad. El 67,07%
(n= 1.505) no requirié tratamiento durante el periodo y entre aquellos que lo demandaron (n= 739), el 51,56%
(n=381) recibid factor VIl con contenido de von Willebrand o excepcionalmente, factor VIII. La principal moda-
lidad de tratamiento fue la domiciliaria y la via de acceso venoso, la periférica (tabla 39).



Tabla 39. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con EVW en tratamiento episédico a la fecha

de corte, Colombia 2024
EvW

Variables! n=2.244

(100,00%)

Edad 28 (19 - 43)

Sexo

Mujeres 1.729(77,05)
Hombres 515 (22,95)

Régimen de afiliacién

Contributivo

1.690(75,31)

Especial 10(0,45)
Excepcidn 179 (7,98)
Subsidiado 365(16,27)
Severidad
EvW no clasificado 223(9,94)
EvW tipo | 1.229(54,77)
EvW tipo Il 746 (33,24)
EvW tipo Il 46 (2,05)
Factor recibido
Factor VIl con contenido de von Willebrand 379(16,89)
Factor VIII2 2(0,09)
Desmopresina - Acido tranexamico 357 (15,91)
Concentrado FVIIl + rFVlla 1(0,04)

No requirié tratamiento en el periodo
Numero total de Ul de factor VIII
Nudmero total de mg de rFVila

1.505 (67,07)
3.000(1.000 - 6.500)
260 (260 - 260)

Numero de aplicaciones de factor 3(1-6)
Nuimero de eventos (desmopresina - acido tranexamico) 2(1-3)
Tipo de acceso
Periférico 376 (16,76)
Via oral 342 (15,24)
Central 8(0,36)
Subcuténea 1(0,04)
No requirié tratamiento en el periodo 1.505 (67,07)
No registra 12(0,53)
Modalidad de tratamiento?®
Autoadministrado 1(0,05)
Domiciliario 232(12,20)
Institucional 113 (5,94)
Mixto* 39(2,05)
No requirié tratamiento en el periodo 1.505 (79,13)
No registra 12 (0,63)

Variables analizadas de acuerdo con el Gltimo tratamiento reportado.

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad, el nimero total de Ul de factor, el nimero total
de mg de rFVlla, el nimero de aplicaciones del factor y el nimero de eventos (desmopresina - 4cido tranexamico), para las que se presentan la mediana y el
rango intercuartilico.

2 Incluye el factor VIl de origen biolégico (VM estandar y extendida).

3 Para el anélisis de esta variable no se incluyen las personas que recibieron coadyuvantes via oral.

#Incluye la modalidad de tratamiento domiciliaria o institucional.
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En la tabla 40 se observa que el 4cido tranexdmico fue la principal monoterapia administrada a las personas
que requirieron tratamiento episédico, seguida del derivado plasmaético de factor VIl y factor de von Willebrand
solo 0 en combinacién con agentes coadyuvantes. Los esquemas menos comunes incluyen diferentes combina-
ciones con factor VIll recombinante de vida media o estandar, desmopresina o factor VIl recombinante activado.

Tabla 40. Principios activos administrados en las personas con EvW que recibieron tratamiento episddico a
la fecha de corte, Colombia 2024

Acido tranexéamico 344 (15,33)
Derivado plasmatico FVIIly FvW 310(13,81)
Derivado plasmatico FVIIly FvW - Acido tranexamico 54 (2,41)
Desmopresina 10 (0,45)
Acido tranexamico - Desmopresina 4(0,18)
Derivado plasmatico FVIIly FvW - Desmopresina 2(0,09)
Concentrado FVIll recombinante VM extendida - Derivado plasmaético FVIIl y FvW 1(0,04)
Concentrado FVIIl recombinante VM estandar - Acido tranexamico - Desmopresina 1(0,04)
Factor de origen recombinante rFVlla - Concentrado FVIII recombinante VM estandar’ 1(0,04)
No requirié tratamiento en el periodo 1.505 (67,07)
Sin dato 12(0,53)
Total 2.244(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segin el cédigo Unico de medicamentos reportado por las EAPB.
VM: vida media; FVW: factor de von Willebrand; rFVlla: factor VIl recombinante activado.
' Combinacién utilizada en un caso con EvW tipo Ill con desarrollo de inhibidores y reaccién anafilactica al factor de von Willebrand.
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Manejo multidisciplinario de las personas con hemofilia

Periodo: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

En e 88,1 0% de los casos,

el hematdlogo fue el profesional que lideré la atencion de las
personas con hemofilia.

En el 89,97% de los casos que no
recibieron atencion por  estas
especialidades, la causa fue el
abandono del tratamiento.

La especialidad médica que atendié,
por lo menos una vez en el periodo, a
la mayor cantidad de personas fue

hematologia

seguida por trabajo social y psicologia.

El 71,43% de las personas en profilaxis y
el 66,56% de aquellas con tratamiento
episédico recibieron al menos una

El promedio de |as atenciones por atencion por par‘te de las 5 discip|inas.
hematologia fue de 2,32 en las
personas con hemofilia leve y de 8,63
para aquellas con la forma severa de la

f dad.
enfermeda El 8 7 9 7 o/
7 (o
La proporcién de las personas evaluadas de Ias personas con
bt T multidisciplinario fue - de artropatia hemofilica crénica

recibié por lo menos una atencién con

ortopedia durante el periodo.
El 10,98% de las personas no recibio
atencién por parte de hematologia,
ortopedia, odontologia, psicologia ni
de trabajo social.
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5. Manejo multidisciplinario de las personas con hemofilia

Segun la guia de préctica clinica publicada por la FMH en 2020, uno de los 12 principios fundamentales en
el cuidado de las personas con esta deficiencia es el enfoque multidisciplinario (3). Esta perspectiva permite
ofrecer una atenciéon médica especializada que aborde las necesidades fisicas, psicosociales y emocionales de las
personas con trastornos congénitos de la coagulacion (28).

El manejo multidisciplinario incluye el diagndstico, asi como el tratamiento integrado y completo. Estos aspectos
abarcan la educacién preventiva, el asesoramiento, la gestidn de los casos, la coordinacién de la atencién, la extension,
la investigacion, la vigilancia y los servicios de farmacia. Una atencién integral no solo reduce la morbimortalidad, las
visitas innecesarias a urgenciasy las hospitalizaciones, sino que también disminuye los costos de la atencién; ademés,
promueve una mejor calidad de vida, el mantenimiento de la funcionalidad y una mejora de los resultados clinicos (28).

La atencién integral se fundamenta en la realizacién de evaluaciones y el seguimiento por parte de un equipo
multidisciplinario a todas las personas, sin importar la gravedad de la enfermedad o el tipo de tratamiento que
estén recibiendo. Por esta razon, las personas con formas leves de hemofilia o que no requieran el uso regular de
los factores no se pueden excluir de la atencion (29).

La FMH recomienda una atencién integral y coordinada por un equipo multidisciplinario de profesionales
de la salud con conocimientos y experiencia en hemofilia. Este debe incluir un director médico (generalmente un
hematdlogo), un coordinador(a) de enfermeria, un fisioterapeuta, un especialista de laboratorio y un consejero(a)
psicosocial. Ademas, es recomendable contar con odontdlogos especializados en hemofilia y otros expertos para
abordar las necesidades médicas y de salud especificas de las personas (3).

En el 88,10% (n= 2.880) de los casos prevalentes, el hematdlogo fue el profesional encargado de liderar la aten-
cion, lo que correspondié a una disminuciéon del 7,20%, comparado con el 2023. Esta proporcion fue del 86,79%
(n=2.338) en los casos de hemofilia Ay del 94,76% (n= 542) en los de hemofilia B.

Hematologia fue la especialidad médica que atendio, por lo menos una vez en el periodo, a la mayor cantidad de
personas (n= 2.892), seguida por trabajo social y psicologia, con 2.697 y 2.688, respectivamente. Ademés, el 42,92%
de los casos recibié una valoracién en algiin momento por parte de fisiatria y el 55,37% por un quimico farmacéutico.

En la figura 21 se observa que la mediana de las consultas con hematologia se incrementd de forma directa
con la severidad de la hemofilia. El mismo comportamiento, se evidencid en el nimero de las consultas con or-
topedia (figura 22).

Figura 21. Distribucién del nimero de atenciones por hematologia recibidas por persona seguin la severidad
de la hemofilia, Colombia 2024
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Figura 22. Distribucién del nimero de atenciones por ortopedia recibidas por persona seguin la severidad de
la hemofilia, Colombia 2024
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La tabla 41 presenta el nimero total de las consultas realizadas durante el periodo, segun el profesional
que realizd la atencion y la severidad de la hemofilia. EI 10,98% de las personas (n= 359) no recibid atencion de
hematologia, ortopedia, odontologia, psicologia ni trabajo social, siendo el abandono del tratamiento la principal
causa (89,97%). De acuerdo con el esquema de tratamiento actual, el 71,43% (n= 1.170) de los casos en profilaxis y el
66,56% (n=860) de aquellos con esquema episddico recibieron al menos una atencién por parte de las 5 disciplinas.

El servicio que proporcioné el mayor nimero de atenciones fue fisioterapia, con un total de 20.654 consultas;
y, aunque el 25,18% (n= 823) de las personas no recibié esta atencidn, el 48,48% (n= 399) tenian hemofilia leve y no
presentaron artropatia, por lo cual la indicacién no era necesaria. Por su parte, hematologia realizé un total de 18.892
consultas, sin embargo, el 11,53% de las personas no acudié a este servicio. Se informaron 10.582 atenciones por
parte de los profesionales de enfermeria, con un promedio de 3,24 por persona. Trabajo social y psicologia también
brindaron apoyo activo, aunque en el 17,50% y 17,77% respectivamente, no se contd con los registros que corrobo-
raran la asistencia de las personas con hemofilia a estos servicios (tabla 41).

La proporcién de las personas evaluadas por un equipo multidisciplinario fue del 62,31%, lo que significd una
disminucién del 9,94% con respecto al periodo anterior. El promedio de las atenciones en todos los servicios dismi-
nuyd, comparado con el 2023.

Durante el periodo, el 87,97% (n= 1.068) de las personas con artropatia hemofilica crénica recibié por lo menos
una atencion con ortopedia, el 85,83% (n= 1.042) fue intervenido por fisioterapia y el 56,26% (n= 683) consultd
la especialidad de fisiatria.

Tabla 41. Distribucién del nimero total de consultas durante el periodo segun el tipo de profesional y la
severidad de la hemofilia, Colombia 2024

Hematélogo
Total atenciones 2.560 3.120 13.212 18.892
Media (+ DE) 2,32(2,25) 4,92 (4,00) 8,63(3,89) 5,78 (4,46)
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Tabla 41. Distribucion del nimero total de consultas durante el periodo segun el tipo de profesional y la
severidad de la hemofilia, Colombia 2024 (continuacidn)

Severidad de la hemofilia

Profesional Leve Moderada Severa Total
n=1.104 n= 634 n=1.531 n= 3.269
(33,77%) (19,39%) (46,83%) (100,00%)
Mediana (RIC) 2(1-3) 4(2-7) 9(6-12) 5(2-9)
Min - max 0-13 0-20 0-30 0-30
Total personas sin atencién (%) 261 (23,64) 56(8,83) 60 (3,92) 377 (11,53)
Ortopedista
Total atenciones 1.229 1.135 3.746 6.110
Media (+ DE) 1,11 (1,10) 1,79 (1,47) 2,45(1,72) 1,87 (1,60)
Mediana (RIC) 1(0-2) 2(1-3) 2(1-3) 2(1-3)
Min - méx 0-7 0-9 0-17 0-17
Total personas sin atencién (%) 399 (36,14) 142 (22,40) 249 (16,26) 790 (2417)
Profesional de enfermeria
Total atenciones 2.089 1.851 6.642 10.582
Media (+ DE) 1,89 (3,04) 2,92 (4,62) 4,34 (5,20) 3,24 (4,59)
Mediana (RIC) 1(0-2) 1(0-3) 2(1-7) 1(0-5)
Min - méx 0-15 0-44 0-45 0-45
Total personas sin atencién 477 (43,21) 209 (32,97) 380 (24,82) 1.066 (32,61)
Odontélogo
Total atenciones 1.577 1.316 4.804 7.697
Media (+ DE) 1,43(1,82) 2,08(2,27) 3,14 (3,29) 2,35(2,79)
Mediana (RIC) 1(0-2) 2(0-3) 3(1-4) 2(0-3)
Min - méx 0-12 0-15 0-23 0-23
Total personas sin atencién (%) 455 (41,21) 165 (26,03) 380 (24,82) 1.000(30,59)
Nutricionista
Total atenciones 1.578 1.340 5.446 8.364
Media (+ DE) 1,43(1,65) 2,11(212) 3,56 (3,07) 2,56(2,67)
Mediana (RIC) 1(0-2) 2(1-3) 3(2-4) 2(1-4)
Min - méax 0-12 0-15 0-14 0-15
Total personas sin atencion (%) 379 (34,33) 123 (19,40) 176 (11,50) 678 (20,74)
Trabajador social
Total atenciones 1.920 1.564 6.045 9.529
Media (+ DE) 1,74 (1,67) 2,47 (2,09) 3,95(3,19) 2,91(2,75)
Mediana (RIC) 2(0-3) 2(1-3) 3(2-5) 2(1-4)
Min - méx 0-11 0-12 0-15 0-15
Total personas sin atencion (%) 327 (29,62) 102 (16,09) 143 (9,34) 572 (17,50)
Psicélogo
Total atenciones 1.919 1.633 6.259 9.811
Media (+ DE) 1,74 (1,66) 2,58(2,22) 4,09 (3,11) 3,00(2,75)
Mediana (RIC) 2(0-3) 2(1-3) 4(2-5) 2(1-4)
Min - max 0-12 0-16 0-18 0-18
Total personas sin atencién (%) 336(30,43) 101 (15,93) 144 (9,41) 581 (17,77)
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Tabla 41. Distribucién del nimero total de consultas durante el periodo segun el tipo de profesional y la
severidad de la hemofilia, Colombia 2024 (continuacidn)

Severidad de la hemofilia

Leve

Profesional Moderada Severa Total
n=1.104 n= 634 n=1.531 n= 3.269
(33,77%) (19,39%) (46,83%) (100,00%)
Fisiatra
Total atenciones 522 515 1.765 2.802
Media (+ DE) 0,47 (0,83) 0,81(1,25) 115(1,51) 0,86 (1,30)
Mediana (RIC) 0(0-1) 0(0-1) 1(0-2) 0(0-1)
Min - max 0-6 0-6 0-12 0-12
Total personas sin atencién (%) 762 (69,02) 374 (58,99) 730 (47,68) 1.866(57,08)
Fisioterapeuta
Total atenciones 2.893 3.183 14.578 20.654
Media (+ DE) 2,62(9,73) 5,02 (15,04) 9,52(23,13) 6,32(18,33)
Mediana (RIC) 1(0-2) 2(1-3) 3(1-7) 2(0-4)
Min - méx 0-142 0-168 0-170 0-170
Total personas sin atencién (%) 409 (37,05) 141 (22,24) 273(17,83) 823(25,18)
Quimico farmacéutico
Total atenciones 515 614 2.323 3.452
Media (+ DE) 0,47 (0,82) 0,97 (1,60) 1,52 (2,44) 1,06 (1,93)
Mediana (RIC) 0(0-1) 1(0-1) 1(0-2) 1(0-1)
Min - méx 0-12 0-12 0-12 0-12
Total personas sin atencién 716 (64,86) 271 (42,74) 472 (30,83) 1.459 (44,63)

DE: desviacién estandar; RIC: rango intercuartilico; Min-max: minimo y méaximo.
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Caracterizacion de los episodios de sangrado en las personas con hemofilia

Periodo: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

°31,36% (n=1.025)

de las personas con hemofilia presenté algin episodio
hemorragico (articular o extraarticular) durante el periodo.

De los casos con  episodios

@ hemorragicos, el 69,37% (n= 711)
estaban en esquema de profilaxis y el
29,95% (n=307) en episddico.

Hemartrosis

Del total de las personas con hemofilia,

el 72,50% (n= 2.370)

no presentd hemartrosis durante el
periodo.

La hemartrosis de tipo traumético fue la
mas frecuente (66,25%), seguida de la
mixta (18,29%) y la espontanea (15,45%).

El 75,31% (n= 424) de las personas con
hemartrosis tenia hemofilia severa.

El 28,88% (n= 473) de las personas en
esquema de profilaxis y el 6,66% (n= 86)
de los casos en episddico tuvieron
hemartrosis.

Del total de los casos con hemofilia con
inhibidores de alta respuesta el 35,29%
(n= 24) tuvo al menos un episodio de
hemartrosis durante el periodo.

El 44,44% (n= 579) de las personas con
hemofilia sin inhibidores en profilaxis
presentd algun sangrado.

Sangrado extra articular

De las personas con hemofilia, el
22,27% (n= 728) registrd algin tipo de
hemorragia extraarticular en el periodo.

El 56,04% (n= 408) de las personas con
sangrado extraarticular tenia formas
severas de |la enfermedad.

En cuanto a la frecuencia de los sangrados
extraarticulares, la mediana de presentacién
fue 1 episodio anual (RIC: 1 - 2) de origen
traumético y 0 (RIC: 0 - 1) de origen
espontaneo.

De las personas con hemofilia, el 0,46%
(n= 15) presentd sangrado del sistema
nervioso central.

#28,7 8% (n=375)

de las personas con
hemofilia sin inhibidores

en profilaxis presentd algin sangrado
extraarticular.

Descargar infografia
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6. Caracterizacion de los episodios de sangrado en las personas con hemofilia

La manifestacién clinica mas comun en las personas con hemofilia es el sangrado, de predominio en las grandes
articulaciones como los codos, las rodillas y los tobillos. En algunos casos, pueden presentarse hemorragias
que ponen en riesgo la vida, como las intracraneales o de los érganos internos. Segun la gravedad de la enfer-
medad, los episodios de sangrado espontéaneo pueden ser comunes o estar relacionados con traumatismos o
cirugias (30). Las intervenciones adecuadas pueden prevenir estas hemorragias; por lo tanto, el monitoreo de
los episodios de sangrado evalla indirectamente la efectividad del tratamiento (6).

Segun los datos reportados durante el periodo, el 31,36% (n=1.025) de las personas con hemofilia presentd
algun episodio hemorragico (articular o extraarticular); de estas, el 69,37% (n= 711) estaban en esquema de
profilaxis y el 29,95% (n= 307) en episddico. El 43,41% (n= 711) de las personas en profilaxis (n= 1.638) informd
algun sangrado; ademas, de las personas con hemofilia sin inhibidores en profilaxis (n= 1.303), el 44,44%
(n=579) presentd algln sangrado.

Del total de los casos con hemofilia, el 17,22% (n= 563) presentd hemartrosis, el 22,27% (n= 728) sangrado
en otras localizacionesy el 8,14% (n= 266) ambos tipos de sangrado. A continuacidn, se presenta la informacién
relacionada con los episodios de sangrado.

6.1. Hemartrosis

Las hemorragias articulares son el tipo de sangrado méas comun en las personas con hemofilia. Suelen ser re-
currentes y con el tiempo producen hipertrofia sinovial y angiogénesis, seguidas de dafio del cartilago, lo que
finalmente conduce a la artropatia hemofilica y destruccion articular. Por este motivo, realizar el diagndstico y
tratamiento temprano de estos eventos hemorragicos, reduce el impacto negativo sobre la salud articular (31).

Durante el periodo, el 72,50% (n= 2.370) de las personas con hemofilia no presenté hemartrosis y en el
10,28% (n= 336) se desconoce, por motivos de abandono (n= 333) o no gestidn durante el periodo (n= 3). Se
reportd un total de 1.242 episodios en 563 casos, de los cuales la mayoria tenia hemofilia A (83,13%). La hemar-
trosis de tipo traumético se presentd en el 11,41% (n= 373) de las personas con hemofilia, la espontédnea en el
2,66% (n= 87)y, una combinacién de ambas en el 3,15% (n= 103).

La mediana de la edad en las personas con hemartrosis fue de 26 afios (RIC: 15 - 37). Ademas, el 75,31%
(n= 424) tenia una forma severa de la enfermedad, el sangrado articular de origen traumético fue el mas fre-
cuente (66,25%) y el 84,02% (n= 473) estaba en tratamiento con profilaxis; estos hallazgos fueron similares,
independiente del tipo de hemofilia (tabla 42).

Por otra parte, el 28,88% (n= 473) de las personas con hemofilia en esquema de profilaxisy el 6,66% (n= 86)
de los casos en episddico tuvieron hemartrosis. El 11,56% (n= 378) de las personas con hemofilia, informaron
artropatia'y al menos un episodio de hemartrosis y de las personas con hemartrosis, el 67,14% reporté artropatia.

Tabla 42. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemartrosis segun el tipo de hemofilia,
Colombia 2024

Edad! 27 (16 - 38) 23 (14 - 34) 26 (15 - 37)
1.065 177 1.242
Ndmero de hemartrosis?
1(1-3) 1(1-2) 1(1-3)
266 53 319
Esponténeas
0(0-1) 0(0-1) 0(0-1)
799 124 923

Traumaticas
1(1-2) 1(1-2) 1(1-2)
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Tabla 42. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemartrosis segun el tipo de hemofilia,
Colombia 2024 (continuacidn)

Nimero de hemartrosis segun la presencia de inhibidores?

Con inhibidores 102 24 126
1(1-2) 2(1-3) 1(1-2)
Sin inhibidores 763 153 116
1(1-3) 1(1-2) 1(1-3)

Origen de la hemartrosis

Esponténeas y trauméticas 87 (18,59) 16 (16,84) 103 (18,29)
Trauméticas 311 (66,45) 62 (65,26) 373(66,25)
Espontaneas 70 (14,96) 17 (17,89) 87 (15,45)
Severidad

Leve 26 (5,56) 6(6,32) 32(5,68)
Moderada 87(18,59) 20(21,05) 107 (19,01)
Severa 355(75,85) 69(72,63) 424(75,31)
Esquema de tratamiento actual

Episédico 75(16,03) 11(11,58) 86(15,28)
Profilaxis? 388(82,90) 84 (88,42) 472 (83,84)
ITI 4(0,85) 0(0,00) 4(0,71)
ITI + Profilaxis 1(0,21) 0(0,00) 1(0,18)
Esquema y presencia de inhibidores

Profilaxis con inhibidores 29 (6,20) 8(8,42) 37 (6,57)
Profilaxis sin inhibidores 360(76,92) 76(80,00) 436 (77,44)
Episédico con inhibidores 6(1,28) 2(2,11) 8(1,42)
Episédico sin inhibidores 69 (14,74) 9(9,47) 78(13,85)
Otros 4(0,85) 0(0,00) 4(0,71)

ITI: induccién de la tolerancia inmune.

' Se presentan la mediana y el rango intercuartilico.

2 Se presentan el total de los episodios, la mediana y los valores minimo y maximo.

% Incluye la profilaxis primaria, secundaria, terciaria, intermitente y no especificada, reportadas a la fecha de corte.

Del total de los casos con hemartrosis, el 8,52% (n= 48) tuvo inhibidores y al 14,39% no se le realizé esta
medicién durante el periodo (tabla 43). Del total de las personas con hemofilia con inhibidores de alta respuesta,
el 35,29% (n= 24) tuvo al menos un episodio de hemartrosis durante el periodo. La mayoria de las hemartrosis
ocurrieron en quienes recibieron profilaxis, independiente de su origen; mientras que los casos en tratamiento
episddico representaron el 15,28% de los casos.



Tabla 43. Origen de la hemartrosis en las personas con hemofilia segin el esquema actual de tratamiento y
la presencia de inhibidores, Colombia 2024

Esquema de tratamiento actual

Episédico 7 (6,80) 71(19,03) 8(9,20) 86 (15,28)
Profilaxis’ 94 (91,26) 301 (80,70) 77 (88,51) 472 (83,84)
ITI 1(0,97) 1(0,27) 2(2,30) 4(0,71)
ITI + Profilaxis 1(0,97) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,18)
Presencia de inhibidores

Baja respuesta 4(3,88) 18 (4,83) 2(2,30) 24 (4,26)
Alta respuesta 5(4,85) 13(3,49) 6 (6,90) 24 (4,26)
Sin inhibidores 79(76,70) 287 (76,94) 67 (77,01) 433(76,91)
Sin prueba de inhibidores en el periodo 15 (14,56) 54 (14,48) 12 (13,79) 81(14,39)
No se requiere prueba 0(0,00) 1(0,27) 0(0,00) 1(0,18)

ITl: induccién de la tolerancia inmune.
"Incluye las profilaxis primaria, secundaria, terciaria, intermitente y no especificada, reportadas a la fecha de corte.

6.2. Hemorragias extraarticulares

La mayoria de las hemorragias extraarticulares suelen manifestarse en los misculos como hematomas que, de
no manejarse adecuadamente, pueden dar lugar a contracturas o a otras complicaciones més graves como
el sindrome compartimental y los pseudotumores. En general, la evolucién y la recurrencia de los sangrados
extraarticulares puede llevar a una situacién crénica e incapacitante, afectar negativamente la calidad de vida
de las personasy ser potencialmente mortales, como es el caso de las hemorragias intracraneales o del sistema
gastrointestinal (3).

Del total de las personas con hemofilia, el 22,27% (n= 728) registré algun tipo de hemorragia diferente a la
hemartrosis durante el periodo, con un acumulado de 1.254 episodios de sangrado extraarticular. Ademas, de
los casos con hemofilia sin inhibidores en profilaxis, el 28,78% (n= 375) presenté algun sangrado extraarticular.

En latabla 44 se muestra que la mediana de la edad de las personas con hemorragias extraarticulares fue
de 25 afios (RIC: 14 - 41) y la mayoria de los casos se presentaron en hemofilia A (80,36%, n= 585). El 56,04%
(n=408) tenfa la forma severa de la enfermedad y la mayoria de ellas recibia profilaxis como el esquema de
tratamiento a la fecha de corte.

Con respecto al total de eventos, cerca del 65% fueron hemorragias de origen traumaético, tanto en la
hemofilia A como en la B, y la localizacién mas frecuente fue a nivel muscular y de los tejidos blandos. Se infor-
maron 15 casos (0,46%) con sangrado intracraneal, de los cuales 2 presentaron 2 hemorragias, para un total
de 17 eventos (tabla 44); la mediana de la edad fue 27 afios (RIC: 9 - 33) y de estos, el 60,00% (n= 9) estaba en
esquema profilactico y el 53,33% (n= 8) tenian hemofilia severa.

En cuanto a la frecuencia de los sangrados extraarticulares, la mediana de presentacion fue 1 episodio anual
(RIC: 1 -2) de origen traumético y O (RIC: 0 - 1) de origen espontaneo. Ademas, el 3,85% (n= 28)y el 3,98% (n=29)
de las personas con hemorragia extraarticular presentaron inhibidores de baja y alta respuesta, respectivamente.
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Tabla 44. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con alguin tipo de hemorragia

durante el periodo segin el tipo de hemofilia, Colombia 2024

Edad’ 26 (14 - 40) 23 (14 - 45) 25(14 - 47)
Tipo de hemorragia?
Esponténeas 129 (22,05) 33(23,08) 162 (22,25)
Esponténeasy traumaticas 49 (8,38) 1(7,69) 60 (8,24)
Esponténeas y asociadas a procedimientos 3(0,51) 3(2,10) 6(0,82)
Trauméticas 343(58,63) 84 (58,74) 427 (58,65)
Traumaticas y asociadas a procedimientos 10(1,71) 0(0,00) 10(1,37)
Asociadas a procedimientos 48 (8,21) 10 (6,99) 58(7,97)
Los 3 tipos 3(0,51) 2 (1,40) 5(0,69)
Numero total de sangrados extraarticulares 1.025 (81,74) 229 (18,26) 1.254 (100,00)
Numero de episodios por localizacién?
Otros musculos 482 (47,02) 7 (42,36) 579 (46,17)
Otras localizaciones 396 (38,63) 6(37,55) 482 (38,44)
Oral 123 (12,00) 6(15,72) 159 (12,68)
lliopsoas 2(117) 4(1,75) 6(1,28)
Intracraneal 11 (1,07) 6(2,62) 7 (1,36)
Cuello o garganta 1(0,10) 0(0,00) 1(0,08)
Nuimero de episodios segtin la causa de sangrado?
Esponténeos 268 (26,15) 67 (29,26) 335(26,71)
Traumaticos 684 (66,73) 146 (63,76) 830 (66,19)
Asociados a procedimientos 73(712) 16 (6,99) 89 (7,10)
Severidad
Leve 106 (18,12) 32(22,38) 138(18,96)
Moderada 134 (22,91) 48(33,57) 182 (25,00)
Severa 345 (58,97) 63 (44,06) 408 (56,04)
Esquema de tratamiento actual
Episédico 203 (34,70) 60 (41,96) 263(36,13)
Profilaxis* 373(63,76) 83(58,04) 456 (62,64)
ITI 7(1,20) 0(0,00) 7(0,96)
ITI + Profilaxis 2(0,34) 0(0,00) 2(0,27)

ITI: induccién de la tolerancia inmune.
' Se presentan la mediana y el rango intercuartilico.

extraarticular

2 Hace referencia a la combinacién de tipos de sangrado que pudo tener una persona, con diferentes episodios a lo largo del periodo, atribuidos a diferentes causas.
3 La frecuencia y el porcentaje se calcularon sobre el total de episodios de sangrado extraarticular.
#Incluye las profilaxis primaria, secundaria, terciaria, intermitente y no especificada, reportadas a la fecha de corte.

Se presentaron 89 episodios de sangrado debidos a procedimientos en 79 personas, que en su mayoria
tenian una forma severa de la enfermedad (44,30%; n= 35), estaban en tratamiento profilactico (51,90%; n= 41)
y no presentaban titulos de inhibidores (68,35%; n= 54).
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infogratico

Caracterizacion de las complicaciones en las personas con hemofilia

Periodo: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

Inhibidores

De las personas con hemofilia, se midieron los inhibidores al

65,09% (n=2.128),

el 2 08% (n= 68) tuvo inhibidores de alta respuesta y el

3,70% (n=121) de baja respuesta.

8,

Artropatia hemofilica crénica

"37,14%
(n=1.214)

de las personas con hemofilia tenia
artropatia hemofilica crénica.

El 65,06% (n= 996) de las personas con
hemofilia severa tenia artropatia.

El 66,54% (n= 1.090) de las personas
en tratamiento con profilaxisy el 7,51%
(n= 97) en esquema episddico tenia
artropatia.

En las personas con hemofilia leve y moderada, el 1,67% (n= 29) tuvo prueba positiva para
inhibidores, mientras que en aquellos con formas severas de la enfermedad fue el 10,45% (n= 160).

Otras complicaciones

El 2,72% (n= 89) de las personas con
hemofilia reporté algin antecedente de
infeccion por VHC.

En el 0,28% (n= 9) de los casos de
hemofilia se presentaron pseudotumores,
el 0,06% (n= 2) tuvo alguna fractura y 1
caso de hemofilia B sufrid anafilaxia.

“1,44% (n=47)

de las personas con

hemofilia

reportd alguna discapacidad; de estos,
el 70,21% (n= 33) tenia hemofilia Ay el
88,85% (n= 38) la forma severa.

VHC: virus de hepatitis C.

Descargar infografia
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7. Caracterizacion de las complicaciones en las personas con hemofilia

El desarrollo de los anticuerpos neutralizantes de la funcién procoagulante de los factores, denominados inhi-
bidores, es una complicacién grave de la terapia de reemplazo. Las personas con hemofilia A severa tienen un
riesgo general de desarrollar inhibidores del 25 al 40%, en comparacién con el 5 al 15% en aquellos con hemofilia
A moderada o leve. El riesgo es menor en la poblacién con hemofilia B (alrededor del 1 al 5%) y su aparicién
es mas frecuente en las personas con la forma severa. Su desarrollo aumenta significativamente la morbilidad,
reduce la calidad de vida y representa un reto terapéutico, ya que los medicamentos actuales disponibles para
eludir los inhibidores son pocos, variables en su eficacia y muy costosos (32).

Por otro lado, las hemartrosis recurrentes pueden provocar dolor crénico, inflamacién y dafio articular a largo
plazo. La interaccidon entre el sangrado recurrente y la inflamacién posterior desempefia un papel crucial en el
deterioro de la salud articular, en el que se evidencian la hipertrofia sinovial, la degradaciéon del cartilago y la
erosion dsea. Adicionalmente, las hemorragias subclinicas contribuyen al dafio articular, incluso en ausencia de
dolor agudo e hinchazén. Estos factores, unidos a las susceptibilidades genéticas y las condiciones ambientales
como los niveles de actividad fisica, provocan el desarrollo y la progresion de la artropatia hemofilica crénica,
un proceso progresivo e irreversible que es una complicacién frecuente en los personas con hemofilia y exige
intervenciones adicionales como el manejo del dolor, la debridacién quirlrgica, la artrodesis o la artroplastia

(30,33).

Otra complicacién poco frecuente de la hemofilia incluye los pseudotumores, los cuales son hematomas
de expansidén lenta como resultado de hemorragias recurrentes, rodeados por una cépsula fibrosa. Pueden
aparecer tanto en el hueso como en los tejidos blandos y su agrandamiento progresivo puede provocar la
destruccién dsea o la necrosis muscular y cuténea (34).

Algunas infecciones como la hepatitis B o Cy el virus de la inmunodeficiencia humana, son cada vez menores
dada la seguridad de los hemoderivados y de los concentrados de coagulacién, sin embargo, constituyen un
riesgo adicional para las personas con coagulopatias hereditarias (35).

7.1. Reporte de inhibidores en las personas con hemofilia

Para el periodo 2024 se midieron los inhibidores al 65,09% (n= 2.128) de las personas con hemofilia, el 5,78%
(n=189) los tenian positivos y fue mayor el porcentaje en la hemofilia A (6,22%, n= 168) comparado con la B
(3,67%, n=21). Al 13,37% (n= 437) no se le realizé la prueba de inhibidores, y en el 11,17% (n= 365) no se requirid.
De las personas en profilaxis (n= 1.638), el 11,05% (n= 181) no tuvo seguimiento de inhibidores.

7.1.1. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia

En la figura 23 se observa que en las personas con hemofilia A, los inhibidores de alta respuesta han mostrado
un descenso gradual a lo largo de los Ultimos periodos, mientras que, los de baja incrementaron en 15,94%,
con respecto al 2023. El porcentaje de las personas sin prueba aumentd un 5,65%, y los casos sin dato se du-
plicaron, comparado con el periodo anterior, a causa de un 11,53% (n= 311) de las personas que se reportaron
en abandono.

En las personas con hemofilia B, los inhibidores de alta y baja respuesta incrementaron 31,21% y 45,83%,
respectivamente, comparado con el 2023. Por otra parte, el porcentaje sin prueba se mantuvo estable, aunque
el 13,11% (n= 75) correspondid a aquellas personas que la necesitaban y, de la proporcién sin dato, 3,85%
(n=22) estaban en abandono (figura 23).
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Figura 23. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia Ay B, Colombia 2019 - 2024
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7.1.2. Presencia de inhibidores segun el tipo de hemofilia y el sexo

Como se observa en la tabla 45, el 6,38% (n= 182) de los hombresy el 1,68% (n=7) de las mujeres con hemofilia
presentaron inhibidores positivos durante el periodo. En cuanto al abandono del tratamiento, este fue superior
en el sexo femenino, con una mayor diferencia frente al masculino en la hemofilia A. No se reportaron mujeres
con hemofilia B con inhibidores de alta respuesta y entre los hombres, la proporcién de los inhibidores de alta
respuesta fue aproximadamente 1,7 veces mayor que la de baja, en ambos tipos de la enfermedad.

Tabla 45. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segin el sexo, Colombia 2024

Baja respuesta 5(1,42) 103 (4,39) 1(1,54) 12(2,37) 6(1,44) 115 (4,03)
Alta respuesta 1(0,28) 59(2,52) 0(0,00) 8(1,58) 1(0,24) 67 (2,35)
Sin inhibidores 80 (22,73) 1.472(62,77) 29(44,62) 358(70,61) 109(26,14) 1.830(64,17)
Sin prueba de inhibidores en el periodo 2(11,93) 320(13,65) 12 (18,46) 63(12,43) 54 (12,95) 383(13,43)
No se requiere prueba 116 (32,95) 183(7,80) 18 (27,69) 48(9,47) 134(32,13) 231(8,10)
Persona en abandono 105 (29,83) 206 (8,78) 4(6,15) 18 (3,55) 109 (26,14) 224 (7,85)
Sin dato? 3(0,85) 2(0,09) 1(1,54) 0(0,00) 4(0,96) 2(0,07)
Total 352(100,00) 2.345(100,00) 65(100,00) 507 (100,00) 417 (100,00) 2.852(100,00)

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables.
2 Sin dato: persona sin dato reportado. En hemofilia A se incluyen 3 casos (2 hombres y 1 mujer) que no fueron gestionados por alguna entidad en el periodo.

7.1.3. Presencia de inhibidores segun el tipo de hemofilia y el régimen de afiliacion

En la tabla 46 se muestra que el 6,09% de los personas con hemofilia A del régimen contributivo y el 7,04% del
subsidiado presentaron inhibidores de alta o baja respuesta mientras que en hemofilia B, estos porcentajes
fueron del 3,77% y el 3,90%, respectivamente. En general, el porcentaje de las personas sin inhibidores fue
mayor en el subsidiado, mientras que en el contributivo fue més alta la proporcién de los casos que no requi-
rieron la prueba. Por su parte, el de excepcidn tuvo la proporcién mas alta de las personas a las que no se les
realizé la prueba y la de aquellos que abandonaron el tratamiento, especialmente en la hemofilia A. Los demas
regimenes que informaron, tenfan a sus afiliados en abandono.

Tabla 46. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segun el régimen de afiliacion, Colombia 2024

Hemofilia (A+B) 2.138(100,00) 1.006(100,00) 107 (100,00) 1(100,00) 2(100,00) 12(100,00) 3(100,00)
Baja respuesta 83(3,88) 6(3,58) 2(1,87) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Alta respuesta 38(1,78) 0(2,98) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Negativos 1.210(56,59) 677 (67,30) 2(48,60) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Sin prueba en el periodo 318(14,87) 5(9,44) 24 (22,43) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
No se requiere prueba 276 (12,91) 7(7,65) 2(11,21) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Persona en abandono 210(9,82) 91(9,05) 17 (15,89) 1(100,00) 2(100,00) 12(100,00) 0(0,00)
Sin dato 3(0,14) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(100,00)

Hemofilia A 1.740(100,00)  852(100,00) 87(100,00) 1(100,00) 2(100,00) 12(100,00) 3(100,00)
Baja respuesta 75 (4,31) 31(3,64) 2(2,30) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Alta respuesta 1(1,78) 9(3,40) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Negativos 959 (55,11) 557 (65,38) 36(41,38) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Sin prueba en el periodo 264 (1517) 5(8,80) 3(26,44) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)


http://cuentadealtocosto.org

Tabla 46. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segin el régimen de afiliacion, Colombia

2024 (continuacion)

No se requiere prueba 216 (12,41) 73(8,57) 10 (11,49) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Persona en abandono 193(11,09) 87(10,21) 16 (18,39) 1(100,00) 2(100,00) 12(100,00) 0(0,00)
Sin dato 2(0,11) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(100,00)
Hemofilia B 398(100,00) 154(100,00) 20(100,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Baja respuesta 8(2,01) 5(3,25) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Alta respuesta 7(1,76) 1(0,65) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Negativos 251(63,07) 120(77,92) 16 (80,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Sin prueba en el periodo 54 (13,57) 0(12,99) 1(5,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
No se requiere prueba 60 (15,08) 4(2,60) 2(10,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Persona en abandono 17 (4,27) 4(2,60) 1(5,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Sin dato 1(0,25) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)

! Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables.
2 Casos incluidos en los anélisis demogréficos que corresponden a las entidades liquidadas (ESS091) y a los casos que se reportaron en periodos anteriores
pero que no fueron notificados por alguna entidad en el 2024.

7.1.4. Presencia de inhibidores segun el tipo de hemofilia y la severidad de la deficiencia

La tabla 47 muestra que el porcentaje de los personas con inhibidores de alta o baja respuesta se incrementé en
la medida que la gravedad de la enfermedad fue mayor, pasando de 1,54% (n= 17) en las personas con hemofilia
leve (1,67%; n= 29, en conjunto con la forma moderada), al 10,45% (n= 160) en la hemofilia severa. Por otra parte,
el abandono del tratamiento fue 2,61y 5,62 veces mas frecuente en las personas con hemofilia leve, comparado
con la moderaday la severa. Al discriminar por el tipo de deficiencia se observé un comportamiento similar.

En las personas con hemofilia A leve y moderada, el 1,61% (n= 22) tuvo prueba positiva para inhibidores,
mientras que en aquellos con formas severas de la enfermedad fue el 10,95% (n= 146). En hemofilia B los porcen-
tajes fueron 1,87% (n=7)y 7,10% (n= 14), respectivamente. Ademas, de las personas con inhibidores, el 86,90%

(n=146) en hemofilia Ay el 66,67% (n= 14) en hemofilia B, tenian la forma severa de la enfermedad.

La mediana de la edad de las personas con hemofilia e inhibidores positivos fue de 20 afios (RIC: 9 - 37).
Especificamente para los de alta respuesta, la edad fue de 16 afios (RIC: 7 - 33) en hemofilia Ay de 38 afios
(RIC: 19 - 40) en hemofilia B.

Tabla 47. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segun la severidad de la deficiencia, Colombia 2024

Hemofilia (A+B)

1.104 (100,00)

634 (100,00)

1.531(100,00)

3.269(100,00)

Baja respuesta 17 (1,54) 11(1,74) 93(6,07) 121(3,70)
Alta respuesta 0(0,00) 1(0,16) 67 (4,38) 68 (2,08)
Sin inhibidores 402 (36,41) 399 (62,93) 1.138(74,33) 1.939 (59,31)
Sin prueba de inhibidores en el periodo 166 (15,04) 103 (16,25) 168(10,97) 437 (13,37)
No se requiere prueba 287 (26,00) 69 (10,88) 9(0,59) 365(11,17)
Persona en abandono 227 (20,56) 50(7,89) 56 (3,66) 333(10,19)
Sin dato? 5(0,45) 1(0,16) 0(0,00) 6(0,18)
Hemofilia A 904 (100,00) 459 (100,00) 1.334(100,00) 2.697(100,00)
Baja respuesta 13 (1,44) 9(1,96) 86 (6,45) 108 (4,00)
Alta respuesta 0(0,00) 0(0,00) 60 (4,50) 60(2,22)



Tabla 47. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segun la severidad de la deficiencia, Colombia
2024 (continuacidn)

Sin inhibidores 303(33,52) 281 (61,22) 968 (72,56) 1.552 (57,55)
Sin prueba de inhibidores en el periodo 132 (14,60) 73(15,90) 157 (11,77) 362(13,42)
No se requiere prueba 241 (26,66) 50(10,89) 8(0,60) 299 (11,09)
Persona en abandono 211 (23,34) 45 (9,80) 55(4,12) 311 (11,53)
Sin dato? 4(0,44) 1(0,22) 0(0,00) 5(0,19)
Hemofilia B 200(100,00) 175 (100,00) 197 (100,00) 572(100,00)
Baja respuesta 4(2,00) 2(114) 7 (3,55) 13(2,27)
Alta respuesta 0(0,00) 1(0,57) 7 (3,55) 8(1,40)
Sin inhibidores 99 (49,50) 118 (67,43) 170 (86,29) 387 (67,66)
Sin prueba de inhibidores en el periodo 34 (17,00) 30(17,14) 11(5,58) 75(13,11)
No se requiere prueba 6(23,00) 19(10,86) 1(0,51) 66 (11,54)
Persona en abandono 16 (8,00) 5(2,86) 1(0,51) 22 (3,85)
Sin dato 1(0,50) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,17)

! Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables.
2 Sin dato: persona sin dato reportado. Incluye 3 casos de hemofilia A (2 leves y 1 moderado) no fueron gestionados por alguna entidad en el periodo.

7.1.5. Presencia de inhibidores segun el tipo de hemofilia y el esquema de tratamiento actual

En las personas con hemofilia A, el 11,66% de las personas con inhibidores de alta respuesta y el 1,85% de casos
con titulos bajos recibieron ITl sola o combinada con profilaxis. El 78,70% de los personas con inhibidores de
baja respuesta, el 83,34% de alta respuesta, el 69,13% de casos sin inhibidores y el 43,92% de personas sin
prueba estaban en esquema de profilaxis primaria, secundaria o terciaria (tabla 48).

Todas las personas con hemofilia B con inhibidores de titulo alto requirieron profilaxis secundaria o terciaria;
ademas, el 72,00% de los que no tenian la prueba en el periodo y todos los que no la requirieron estaban en
tratamiento episddico (tabla 48).

Tabla 48. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segun el esquema de tratamiento actual,
Colombia 2024

Hemofilia A 108(100,00) 60(100,00) 1.552(100,00) 362(100,00) 299(100,00) 311 (100,00) 5(100,00) 2.697(100,00)
Epaag e 11(1019)  2(333)  209(13.47)  76(2099) 17.(5,69) 000,000  0(0,00)  315(11,68)
Profilaxis primaria 14(1296)  13(21,67)  224(1443)  29(8,01) 0(0,00) 0(0,00)  0(0,00)  280(10,38)
e S —— 71(6574)  37(61,67) 849(5470)  130(3591) 0(0,00) 0(000)  0(0,00) 1.087(40,30)
Imi 0000  5(833) 3(0,19) 0(0,00) 0(0,00) 000,000  0(0,00)  8(0,30)
e 20,85 2(3,33) 2(013) 0(0,00) 0(0,00) 000,000  0(0,00)  6(0,22)
E‘;Lsa‘ﬁ::t'opslz‘ia”n‘ierj:Zirfo w 9(833)  1(1,67)  260(1675)  126(3481)  281(93,98) 4(129)  2(4000) 683(2532)
R — 00,000  0(0,00) 3(0,19) 0(0,00) 0(0,00) 000,000  0(0,00)  3(011)
Profilaxis no especificada 1093 0(0,00) 2(013) 1(0,28) 0(0,00) 00,000  0(0,00  4(015)
Persona en abandono 0(0,00)  0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1033)  307(9871) 0(0,00)  308(1142)
Sin dato? 0(0,00)  0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0000  3(60,000  3(011)
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Tabla 48. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segin el esquema de tratamiento actual,
Colombia 2024 (continuacidn)

Hemofilia B 13(100,00) 8(100,00) 387(100,00) 75(100,00) 66(100,00) 22(100,00) 1(100,00) 572(100,00)
Episédico 3(23,08) 0(0,00) 77 (19,90) 17 (22,67) 3(4,55) 0(0,00) 0(0,00) 100(17,48)
Profilaxis primaria 1(7,69) 0(0,00) 56 (14,47) 6(8,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 63(11,01)
Profilaxis secundaria o terciaria 5(38,46) 8(100,00) 167 (43,15) 15(20,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 195 (34,09)
Eﬂfﬁ:ﬁt’opj:::nierej;Zirfo " 4(3077)  0(000)  87(2248)  37(4933)  63(9545) 2(909)  1(100,00) 194(3392)
Persona en abandono 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 20(90,91) 0(0,00) 20(3,50)

ITI: induccién de la tolerancia inmune.
' Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables.
2 Sin dato: persona sin dato reportado. Incluye 3 casos que no fueron gestionados por alguna entidad en el periodo.

7.2. Artropatia hemofilica crénica

Para el 2024, del total de casos de hemofilia se identificaron 1.214 con artropatia (37,14%), de los cuales la ma-
yoria tenian la deficiencia tipo A (84,68%). La mediana de la edad fue de 32 afios (RIC: 23 - 43), el 82,04% tenia
la forma severa de la deficiencia, el 89,38% estaba en esquema de profilaxis primaria, secundaria o terciaria 'y
el 8,89% presentd inhibidores. La mediana de articulaciones comprometidas fue de 3y el 0,91% de los casos
tuvieron reemplazo articular durante el periodo (8 personas con hemofilia Ay 3 con B) (tabla 49). Adicional-
mente, el 6,84% (n= 83) tenia antecedentes de reemplazo articular durante la vida y el 31,14% (n= 378) también
reportd algun evento de hemartrosis durante el periodo.

Los hallazgos fueron similares entre las dos deficiencias, excepto porque hubo un mayor porcentaje de los
casos moderados y de las personas sin inhibidores o con inhibidores de alta respuesta entre los que tenian la
complicacién y hemofilia B, comparados con aquellos que tenian hemofilia A (tabla 49).

De las personas con hemofilia severa, el 65,06% (n= 996) tenia la complicacién, al igual que el 66,54%
(n=1.090) de los casos en profilaxis y el 7,51% (n= 97) de aquellos en esquema episddico. Los casos con hemo-
filia leve y artropatia tenian mediana de edad de 46 afios (RIC: 33 - 64), de articulaciones comprometidas de 2
(RIC:2-4)y el 20,00% (n= 8) estaban en profilaxis. En cuanto a la actividad del factor, los casos con hemofilia A tenian
una mediana de 10,20% del factor VIII (RIC: 8,00 - 14,90) y los de hemofilia B, 13,00% del factor IX (RIC: 7,90 - 23,00).

Tabla 49. Caracterizaciéon demogréfica y clinica de las personas con artropatia hemofilica crénica segun el
tipo de hemofilia, Colombia 2024

Edad 32(23-43) 32(23-43) 32(23-43)
Numero de articulaciones comprometidas 3(2-6) 3(2-4) 3(2-5)
Numero de reemplazos articulares durante la vida 0(0-3) 0(0-3) 0(0-3)

Reemplazo articular en el periodo

No 959 (93,29) 175 (94,09) 1.134 (93,41)

Si 8(0,78) 3(1,61) 11(0,91)

Sin dato 61(5,93) 8(4,30) 69 (5,68)
Severidad

Leve 27 (2,63) 13(6,99) 40(3,29)

Moderada 136 (13,23) 42 (22,58) 178 (14,66)

Severa 865 (84,14) 131(70,43) 996 (82,04)



Tabla 49. Caracterizacion demogréficay clinica de las personas con artropatia hemofilica crénica segun el tipo
de hemofilia, Colombia 2024 (continuacién)

Hemofilia A Hemofilia B Total

Variables! n=1.028 n= 186 n=1.214
(84,68%) (15,32%) (100,00%)

Esquema de tratamiento actual

Episédico 35(3,40) 10(5,38) 45 (3,71)
Profilaxis primaria 40 (3,89) 9(4,84) 49 (4,04)
Profilaxis secundaria o terciaria 883(85,89) 153 (82,26) 1.036 (85,34)
ITI 3(0,29) 0(0,00) 3(0,25)
ITI + Profilaxis 2(0,19) 0(0,00) 2(0,16)
Episddico, pero no requirié tratamiento durante el periodo 40 (3,89) 12 (6,45) 52 (4,28)
Profilaxis intermitente 1(0,10) 0(0,00) 1(0,08)
Profilaxis no especificada 2(0,19) 0(0,00) 2(0,16)
Persona en abandono 22(2,14) 2(1,08) 24.(1,98)
Presencia de inhibidores

Baja respuesta 58 (5,64) 6(3,23) (5 27)
Alta respuesta 37 (3,60) 7 (3,76) 4(3,62)
Sin inhibidores 758 (73,74) 151 (81,18) 909 (74,88)
Sin prueba de inhibidores en el periodo 139(13,52) 16 (8,60) 155(12,17)
No se requiere prueba 13 (1,26) 4(2,15) (1 40)
Persona en abandono 23(2,24) 2(1,08) 5(2,06)

ITI: induccién de la tolerancia inmune.

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad y el nimero de articulaciones comprometidas,
para las cuales se presentan la mediana y el rango intercuartilico y el nimero de reemplazos articulares durante la vida, para la que se presentan la mediana,
el maximo y el minimo.

Entre las personas con artropatia crénica que recibieron profilaxis, la mediana de la edad fue de 31 afios
(RIC: 23 -42)y la de articulaciones comprometidas de 3 (RIC: 2 - 6). El 87,16% tenia hemofilia severa, el 79,72% no
presentd inhibidores y los 11 casos de reemplazo articular en el periodo recibian este esquema de tratamiento.
Adicionalmente, el 7,07% (n= 77) tenia antecedente de reemplazo articular en algiin momento de la vida. Al dis-
criminar por el tipo de deficiencia, los hallazgos fueron similares, excepto por un mayor porcentaje de personas
con hemofilia moderada y sin inhibidores entre quienes tenian hemofilia B, comparado con la tipo A (tabla 50).

Tabla 50. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas en profilaxis con artropatia hemofilica crénica
segun el tipo de hemofilia, Colombia 2024

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables! n= 928 n= 162 n=1.090
(85,14%) (14,86%) (100,00%)
Edad 31(23-42) 31(22-41) 31(23-42)
Nuamero de articulaciones comprometidas 3(2-6) 3(2-5) 3(2-6)
Nuimero de reemplazos articulares durante la vida 0(0-3) 0(0-3) 0(0-3)

Reemplazo articular en el periodo
No 875 (94,29) 152 (93,83) 1.027 (94,22)
Si 8(0,86) 3(1,85) 11(1,01)
Sin dato 45 (4,85) 7 (4,32) 52(4,77)
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Tabla 50. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas en profilaxis con artropatia hemofilica crénica

segun el tipo de hemofilia, Colombia 2024 (continuacion)

Variables!

Severidad
Leve
Moderada
Severa
Presencia de inhibidores
Baja respuesta
Alta respuesta
Sin inhibidores

Sin prueba de inhibidores en el periodo

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad y el nimero de articulaciones comprometidas,
para las cuales se presentan la mediana y el rango intercuartilico y el nimero de reemplazos articulares durante la vida, para la que se presentan la mediana,

el maximo y el minimo.

7.3. Otras complicaciones

La tabla 51 resume la frecuencia de las otras complicaciones reportadas en las personas con hemofilia, de

acuerdo con el tipo de deficiencia.

Tabla 51. Frecuencia de otras complicaciones reportadas durante el periodo segun el tipo de hemofilia,

Colombia 2024

Complicacién?

Hemofilia A

n=928
(85,14%)

7(0,75)
97(10,45)
824 (88,79)

55(5,93)
33(3,56)
729 (78,56)
111 (11,96)

Hemofilia A
n=2.697
(82,49%)

Hemofilia B

n= 162
(14,86%)

1(0,62)
35(21,60)
126 (77,78)

4(2,47)
7(4,32)

140 (86,42)

11(6,79)

Hemofilia B

n= 572
(17,51%)

Total
n=1.090
(100,00%)

8(0,73)
132 (12,11)
950 (87,16)

59 (5,41)
40 (3,67)
869(79,72)
122 (11,19)

Total
n=3.269
(100,00%)

Si

Sin dato?
VHB

No

Si

Sin dato?
VIH

No

Si

Sin dato?
Infeccién concomitante?

VIH + VHC

VHC + VHB

Una complicacién infecciosa

Infecciosas

Ninguna
Sin dato?

2.313(85,76)
77 (2,86)
307 (11,38)

2.380(88,25)
10(0,37)
307 (11,38)

2.369 (87,84)
19 (0,70)
309 (11,46)

6(0,22)
3(0,11)
88 (3,26)
2.293(85,02)
307(11,38)

539 (94,23)
12(2,10)
21(3,67)

549 (95,98)
2(0,35)
21(3,67)

549 (95,98)
2(0,35)
21(3,67)

0(0,00)
0(0,00)
16(2,80)
535(93,53)
21(3,67)

2.852(87,24)
89(2,72)
328(10,03)

2.929(89,60)
12(0,37)
328(10,03)

2.918(89,26)
21(0,64)
330(10,09)

6(0,18)
3(0,09)
104 (3,18)
2.828 (86,51)
328(10,03)



Tabla 51. Frecuencia de otras complicaciones
Colombia 2024 (continuacidn)

reportadas durante

el periodo segun el tipo de hemofilia,

Pseudotumores
No 2.377 (88,13) 549 (95,98) 2.926(89,51)
Si 7(0,26) 2(0,35) 9(0,28)
Sin dato? 313(11,61) 21(3,67) 334(10,22)
Fracturas
No 2.382(88,32) 551(96,33) 2.933(89,72)
Si 2(0,07) 0(0,00) 2(0,06)
Comp(ﬁ;acsiones Sin dato? 313 (11,61) 21(3,67) 334(10,22)
Anafilaxia
No 2.386(88,47) 551(96,33) 2.937(89,84)
Si 0(0,00) 1(0,17) 1(0,03)
Sin dato? 311 (11,53) 20(3,50) 331(10,13)
Discapacidad
No 2.664(98,78) 558(97,55) 3.222(98,56)
Si 33(1,22) 14 (2,45) 47 (1,44)

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables.

2 Sin dato: persona sin dato reportado o en abandono. Incluye 3 casos de hemofilia A que no fueron gestionados por alguna entidad en el periodo.
3 Incluye coexistencia de VHB, VHC y VIH en diferentes combinaciones.

VHC: virus de hepatitis C; VHB: virus de hepatitis B; VIH: virus de inmunodeficiencia humana.

Complicaciones infecciosas

La infeccion por la hepatitis C fue la més frecuente en los dos tipos de hemofilia, seguida del VIH. Ademas, el 62,83%
(n=71) de las personas con alguna infeccién tenian la forma severa de la enfermedad.

No se presentaron infecciones concomitantes en las personas con hemofilia tipo B. Por otra parte, de aquellas
con hemofilia A, el 66,67% (n= 4) de los que tenian VIH y VHC, asi como un porcentaje igual (n= 2) de los que repor-
taron VHC + VHB tenian una deficiencia severa.

Pseudotumores

Esta complicacién se reportd en el 0,28% (n= 9) de las personas con hemofilia; de estas, el 77,78% (n= 7) tenia he-
mofilia Ay en el mismo porcentaje predominé la forma severa y el esquema de profilaxis.

Fracturas

Dos casos con hemofilia A sufrieron fractura, 1 tenia la forma severa de la enfermedad y estaba en profilaxis y el otro
era moderado, en esquema episddico.

Anafilaxia

En el periodo 2024 se informé 1 persona con hemofilia B severa y en profilaxis con esta complicacién, la cual se
atribuyd a un concentrado de factor IX recombinante de vida media estandar.

Discapacidad

El1,44% (n= 47) de los casos con hemofilia reporté alguna discapacidad; de estos, el 70,21% (n= 33) tenia deficiencia
tipo Ay el 88,85% (n= 38) la forma severa. Al clasificar segun el tipo, el 55,32% (n= 26) estuvo relacionada con el
movimiento del cuerpo o las extremidades, el 10,64% (n= 5) con problemas del sistema nervioso, el 29,79% (n= 14) a
otros tipos de discapacidad y el 4,26% (n= 2) a alteraciones del oido, la voz y el habla. En cuanto al régimen, el 74,47%
(n= 35) pertenecia al contributivo, el 19,15% (n= 9) al subsidiado y el 6,38% (n= 3) al de excepcidn.
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8. RESUMEN

infogratico

Indicadores de la gestion del riesgo en las personas con hemofilia

Periodo: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

Con respecto al 2023, en las personas con

inhibidores de alta respuesta en profilaxis,

el sangrado articular por cualquier mecanismo aumenté un
25,56%, mientras que el de tipo espontaneo lo hizo en un 12,50%.

En las personas sin inhibidores en
profilaxis, las tasas de sangrado
general incrementaron un

7 550/ para todos
O los tipos

y un 13 79% para los espontaneos, en

comparacion con el 2023.

El 66,54% de las personas con
hemofilia en profilaxis presentaron
artropatia hemofilica crénica.

El 97,17% de las personas menores de
18 afos con hemofilia severa sin
inhibidores y el 91,19% de los adultos
con hemofilia severa recibieron
manejo con profilaxis.

El 61,91% de las personas con
hemofilia recibié atencion por el
equipo multidisciplinario.

El promedio de las atenciones por
hematologia y odontologia fue de 8,61
y 3,13 para las personas con hemofilia
severa, respectivamente.

La proporcidn de las personas que se
infundieron de manera independiente
en el hogarfuede 17,16%y de 37,17%,
las que lo hicieron con asistencia de
enfermeria.

La pérdida en el seguimiento cumplid
la meta (< 10%) pero, con respecto al
2023, se duplicé y se ubicé en 9,85%.

"3,48%

de las personas con

hemofilia A

y el 1,96% con hemofilia B desarrollaron
inhibidores de alta respuesta en el
periodo.

Descargar infografia
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8. Indicadores de la gestion del riesgo en las personas con hemofilia

La disponibilidad de nuevas terapias para el tratamiento de la hemofilia permite avances continuos en los
objetivos terapéuticos y los resultados clinicos para las personas. Este progreso no solo reduce la carga de la
enfermedad, sino que también promueve un estilo de vida més activo y saludable. En este contexto, evaluar la
calidad de la atencién y el impacto de estas innovaciones médicas permite desarrollar y adoptar nuevos modelos
de gestidn clinica que impactan positivamente en la vida de las personas con hemofilia (36).

Un indicador de salud es una estimacién (medicién con cierto grado de imprecisién) de un atributo o una
dimensién determinada de la salud, en este caso, en la poblaciéon con hemofilia. Es dindmico, responde a las
situaciones y a los contextos temporales y culturales especificos y su uso tiene como objetivo alimentar la toma
de decisiones, mejorar la salud de la poblacién y reducir las desigualdades injustas y evitables (37).

Los indicadores del proceso estéan relacionados con la calidad, la continuidad y la interdisciplinariedad en
la atencidn y son la linea de base para tomar decisiones con respecto a aquellas acciones que modifiquen la
prestacién del servicio. Por su parte, los indicadores de resultado evaltan el impacto de estas intervenciones
en los desenlaces clinicos como los sangrados, la artropatia, las hospitalizaciones u otro tipo de complicaciones
que influyen directamente sobre la salud de las personas (6,38).

En la tabla 52 se listan los indicadores definidos y estandarizados en la actualizacién del consenso de los
indicadores de la gestidn de riesgo en las personas con hemofilia (6).

Tabla 52. Descripcion de los indicadores de la gestion del riesgo en las personas con hemofilia, Colombia 2024

Medio

Tasa de sangrado general en pacientes hemofilicos con inhibidores e G B AE B D)

Resultado 1.1 o
(alta respuesta) en profilaxis.

Tasa de sangrado general de tipo esponténeo en pacientes hemofilicos

R | 111 e .
esultado con inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)
Tasa de sangrado general en pacientes hemofilicos sin inhibidores en

Resultado 1.2 -
profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)
Tasa de sangrado general espontdneo en pacientes con hemofilia sin

REIRED 121 inhibidores en profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)
Tasa de sangrado articular en los pacientes hemofilicos con inhibidores

Resul 2.1 ilaxi
esultado (alta respuesta) en profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)
Tasa de sangrado articular de tipo espontaneo en pacientes hemofilicos

RESTLEteis 2141 con inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)
Tasa de sangrado articular en los pacientes hemofilicos sin inhibidores en

Resultado 2.2 .
profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)

Tasadesangradoarticulardetipo espontédneo en los pacientes hemofilicos

Resultado 220 inhibidores en profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)

Proporcidon de pacientes hemofilicos en profilaxis con artropatia

Resultado 3 hemofilica crénica. No aplica (linea de base del pais)
Proporcion de pacientes menores de 18 afios con hemofilia severa sin o o o o

Resultado 4.1 L . o ® > 95% 90% a 95% ® <90%
inhibidores en manejo con profilaxis.

Proceso 42 Propora.on §e pacientes de18angsoma§ con hemofilia severa en manejo N B AC B D)
con profilaxis (primaria, secundaria y terciaria).

Proceso 43 Prgpor‘mon de pacientes con hemofilia severa en manejo con profilaxis Neeplica(lines do besed g
primaria.

Proceso 5 Proporcidon de pacientes con hemofilia evaluados por equipo ®>959% 90% 2 95% ® < 90%

interdisciplinario en el periodo.



Tabla 52. Descripcién de los indicadores de la gestién del riesgo en las personas con hemofilia, Colombia
2024 (continuacién)

Medio

Promedio de atenciones por hematologia en pacientes con hemofilia leve

Proceso 6.1 ®>20 1,0a<2,0 ® <10
o moderada.

Proceso 6.2 Promedio de atenciones por hematologia en pacientes con hemofilia ©:6,0 10a<60 ®<10
severa.

Proceso 71 Promedio atenciones por odontologia en pacientes con hemofilia leve o ©>20 10a<20 ®<1,0
moderada.

Proceso 7.2 Promedio de atenciones por odontologia en pacientes con hemofilia severa. @ = 3,0 20a<30 <20

Tasa de hospitalizacién por sangrado en los pacientes con hemofilia en

Resultado 8.1 . oor
manejo con profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)

Tasa de hospitalizacién por sangrado en los pacientes con hemofilia en

Resultado 8.2 ) U
manejo episddico.

No aplica (linea de base del pais)

Porcentaje de pacientes hemofilicos en manejo con profilaxis que se

ROHIEED ? infunden de forma independiente en el hogar. Noepiealineg eoles el pa)

Resultado 10 Po.rcenta.Je de paC|ent§s hemofilicos que se infunden en el hogar con T ey R
asistencia de enfermeria.

Proceso 1 Porcentaje de pérdida en el seguimiento de los pacientes hemofilicos. ® <10% 10%a15% @ >15%

Proporcidn de pacientes con hemofilia A que desarrollaron inhibidores de

Resultado 121
alta respuesta.

® < 10% 10%a20% @ >20%

Proporcién de pacientes con hemofilia B que desarrollaron inhibidores de

Resultado 12.2
alta respuesta.

® <5% 5%a10% ®>10%

Adherencia a la atencién integral en los pacientes en profilaxis con

O O, O o)
hemofilia leve - moderada. I AVoel o LSS AlES

Proceso 14.1

Adherencia a la atencién integral en los pacientes en profilaxis con

o ® > 95% 90% a95% @ <90%
hemofilia severa.

Proceso 14.2

p Para consultar la informacién de los indicadores de la gestion del riesgo en las diferentes desagregaciones

demogriéficas, le invitamos a consultar la plataforma HIGIA en la pagina web de la CAC.

La tasa de sangrado es una medida de resultado fundamental en hemofilia y un aspecto clinicamente
significativo, cuantificable, valido y confiable; sin embargo, su evaluacién es parcialmente subjetiva ya que las
hemorragias deben ser percibidas u observadas para ser contabilizadas. En general, las tasas de sangrado se
utilizan para estimar la eficacia de la intervencion terapéutica, aunque se destaca que la tasa de hemorragias
esponténeas, una caracteristica de la hemofilia severa, puede ser un indicador mas especifico de la efectividad
del tratamiento (39).

En la figura 24 se muestra que todas las tasas de sangrado en las personas en profilaxis incrementaron,
con respecto al 2023. En las personas con inhibidores de alta respuesta, el sangrado general por cualquier
mecanismo aumentd un 21,13%y el de tipo esponténeo, un 6,82%; de la misma forma, el sangrado articular lo
hizo en 25,56% y 12,50%, respectivamente. En los cuatro indicadores el desempefio del régimen subsidiado
fue superior, y contrario a la tendencia nacional, tanto el sangrado general como el articular de tipo espontaneo
disminuyeron, lo que contribuyé a ampliar las brechas con el contributivo.

En las personas sin inhibidores, las tasas de sangrado general se incrementaron un 7,55% para todos los
tipos y un 13,79% para los espontaneos. Igualmente, las hemartrosis lo hicieron en 1,59%y 5,88%, respectiva-
mente. En el régimen subsidiado, los cuatro indicadores aumentaron mientras que en el contributivo solo lo
hicieron discretamente los de sangrado general, lo cual repercutié en una disminucién de la diferencia en las
tasas entre ambos regimenes.


http://cuentadealtocosto.org
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Figura 24. Tendencia de los indicadores relacionados con las tasas de sangrado, Colombia 2018 - 2024

24a. Tasa de sangrado general en los pacientes hemofilicos con inhibidores (alta respuesta) en profilaxis durante

el periodo (indicadores 1.1y 1.1.1)
Todos
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24b. Tasa de sangrado general en los pacientes hemofilicos sin inhibidores en profilaxis (indicadores 1.2y 1.2.1)
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24c. Tasa de sangrado articular en los pacientes hemofilicos con inhibidores (alta respuesta) en profilaxis

(indicadores 2.1y 2.1.1)

Todos

1,70

1,20

Tasa de sangrado

0,70

0,20

2018 2019 2020 2021 2022
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Contributivo —@—Subsidiado —@—Nacional



24d. Tasa de sangrado articular en los pacientes hemofilicos sin inhibidores en profilaxis (indicadores 2.2y 2.2.1)
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1,40 1,40
1,30
. 1,20
g 120 3
g 1,10 g 1,00
Q ! [
T 080 ° 0,60
2 0,70 s 0,40
© © i
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~o— Contributivo —@=Subsidiado —@—Nacional
Descargar figura

En la tabla 53 se presentan los indicadores de la gestion del riesgo relacionados con las tasas de sangrado
general y articular en las personas en profilaxis, con inhibidores de alta respuesta y sin inhibidores, para cada
una de las EAPB.

Tabla 53. Tasas de sangrado general (indicadores 1.1, 1.1.1, 1.2 y 1.2.1) y articular (indicadores 2.1, 2.1.1, 2.2 y
2.2.1) en las personas con hemofilia segun la EAPB, Colombia 2024

1 | oaa | a2 | or2a | 214 | 22 | 221

EAPB Linea base Linea base Linea base Linea base Linea base Linea base Linea base Linea base
del pals del pals del pals del pals del pals del pals del pa|s del pa|s

05000
11001 ok >k >k >k > > > >
13000 ok ok ok ok >k >k >k >
50000 *% *% *% *% ok ok >k >k
52000 * *% * *% *% *% *% ok
54000 * * * * *% *% *% *%
68000 > * * * * * * *%
70000 > > > > > > * *
76000 > > > > > > > >
CCF033 0,00 0,00 1,00 0,75 0,00 0,00 0,88 0,63
CCF050 *x *x 1,00 0,00 *x ** 0,50 0,00
CCF055 ol *x 1,57 0,62 ** *x 0,52 0,19
CCF102 *x ** 0,00 0,00 *x *x 0,00 0,00
EASO16 *% *% >k >k >k *k >k >k
EAS027 ** i 0,50 0,00 ** *x 0,50 0,00
EMPO15 *k x% *% *% *% *% >k >k
EMP023 *k *k *k *k *k *k *k *%
EPS001 xx xx 1,68 0,00 ** ** 1,00 0,00
EPS002 2,50 0,50 2,03 0,77 113 0,25 0,99 0,39
EPS005 0,25 0,00 0,77 0,11 0,25 0,00 0,49 0,09

EPS008 0,33 0,00 1,68 0,32 0,00 0,00 0,97 0,24
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Tabla 53. Tasas de sangrado general (indicadores 1.1, 1.1.1, 1.2 y 1.2.1) y articular (indicadores 2.1, 2.1.1, 2.2 y
2.2.1) en las personas con hemofilia segin la EAPB, Colombia 2024 (continuacion)

EPS010 0,00 0,00 1,65 0,35 0,00 0,00 1,08 0,27
EPS012 ** *x 0,56 0,44 ** ** 0,22 0,11
EPS017 0,50 0,50 0,85 0,21 0,00 0,00 0,13 0,04
EPS018 1,33 0,67 0,58 0,26 1,33 0,67 0,16 0,11
EPS025 ** ** 0,67 0,00 *x *x 0,33 0,00
EPS037 4,55 1,64 1,52 0,53 SHS 1,09 1,02 0,33
EPS042 *x ** 0,17 0,17 ** *x 0,00 0,00
EPS046 *x *x 0,00 0,00 ** *x 0,00 0,00
EPS047 >k >k >k >k >k >k >k >k
EPS048 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIO1 0,00 0,00 ol ol 0,00 0,00 ol *x
EPSIO3 *x *x 1,67 0,27 ** ** 0,87 0,00
EPSI04 *x *x 0,25 0,00 ** ** 0,25 0,00
EPSIOS * * 0,00 0,00 ** ** 0,00 0,00
EPSIO6 xx xx 3,00 0,00 * ** 2,00 0,00
EPSS34 0,00 0,00 0,25 0,06 0,00 0,00 0,06 0,00
EPSS40 114 0,00 0,66 0,00 0,71 0,00 0,39 0,00
EPSS41 3,00 0,00 1,39 0,43 1,75 0,00 0,95 0,28
ESS024 0,00 0,00 0,31 0,08 0,00 0,00 014 0,02
ESS062 0,00 0,00 0,88 0,17 0,00 0,00 0,46 0,05
ESS118 2,00 2,00 2,69 1,29 0,00 0,00 0,94 0,44
ESS207 0,50 0,13 0,11 0,06 0,13 0,00 0,06 0,05
RES001 *H *x 0,00 0,00 *H *H 0,00 0,00
RES002 *x *H 0,00 0,00 *H *H 0,00 0,00
RES003 *x ** 1,70 0,10 ** *H 1,00 0,10
RES004 *x *x 0,63 0,38 *x *x 0,38 0,13
RES006 > > > > > > > *
RES008 > > > > > > > >
RES009 > > > > > > > >
RES012 *k >k >k *ok > >k > >
RES014 *k >k *k >k >k >k >k >k
REUEO5S *k *k *k >k >k >k *k >k
REUEQ9 *k *k *k *k *k *k *k >k
USPECO1 *k *k *k *k *k *k *k *k

** Sin casos: significa que la entidad no reporté personas gestionadas durante el periodo que cumplieran con los criterios para ser incluidas en el numerador
o el denominador del indicador.

o@ Para consultar la informacién de los indicadores de la gestion del riesgo en las diferentes desagregaciones

demogréficas, le invitamos a consultar la plataforma HIGIA en la pagina web de la CAC .


https://cuentadealtocosto.org/higia/

La disponibilidad de tratamientos y el acceso al manejo multidisciplinario ha incrementado la expectativa de
vida de las personas con hemofilia. Por otro lado, los regimenes actuales de profilaxis son eficaces y logran reducir
el nimero de hemorragias por afio, aunque no previenen el dafio articular a lo largo de la vida (40). En este contexto,
la artropatia hemofilica se convierte en un reto en la atencién, por el incremento esperado de la prevalencia, lo que
lleva a replantear e individualizar los esquemas terapéuticos. Anteriormente se pensaba que un nivel valle de factor
> 1% era suficiente para proteger las articulaciones de las hemorragias esponténeas, pero actualmente la FMH re-
comienda un valle minimo objetivo del 3% al 5% o superior, para preservar la funcién articular (3).

Con respecto al periodo anterior, el indicador nacional se incrementé en 1,45% (figura 25), alcanzando el valor
més alto de la serie histdrica. El régimen subsidiado ha mantenido una menor prevalencia, y su incremento en 2024
fue del 0,79%, frente al 1,62% del régimen contributivo, lo que contribuyd a un incremento de la brecha del 10,17%.

Figura 25. Tendencia de la proporcion de los pacientes con hemofilia en profilaxis con artropatia hemofilica

croénica (indicador 3), Colombia 2018 - 2024
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Descargar figura

La profilaxis es el estdndar de atencién para los nifios y los adultos con hemofilia severa o moderada con patrén
hemorrégico. Especificamente, la profilaxis primaria ha mostrado mejores resultados en términos de la funcién arti-
culary la calidad de vida relacionada con la salud a largo plazo, sobre la secundaria y la terciaria. Sin embargo, si la
profilaxis no se inicia a una edad temprana y los personas con hemofilia adolescentes y adultos muestran evidencia
de dafio articular, la FMH recomienda iniciar la profilaxis terciaria, sobre el tratamiento episédico, y continuar a largo
plazo para reducir la cantidad de hemartrosis, sangrado espontaneo y disruptivo, y retrasar la progresién de la ar-
tropatia hemofilica (3,41). Los indicadores 4.1, 4.2 y 4.3 miden la adherencia de los aseguradores y prestadores de
servicios a los lineamientos de profilaxis establecidos para las personas con hemofilia severa.

En los menores de 18 afios sin inhibidores se ha logrado la meta establecida en las cuatro mediciones, y en
el periodo actual la profilaxis aumenté en 0,30% con respecto al 2023. Por regimenes, el contributivo incrementé
0,45% vy el subsidiado, 0,84%; sin embargo, el indicador del de excepcidn fue 69,23%, lo que impacté el valor na-
cional (figura 26).

Por el contrario, en los adultos se observé una disminucién del 2,37%, relacionado con un bajo desempefio
del régimen de excepcidn (88,00%), aunque también con la reduccion de 1,48% y 1,35% en los indicadores del
contributivo y subsidiado, respectivamente. En el grupo de las personas que recibieron especificamente profilaxis
primaria, el valor nacional disminuyé en 4,91% y el régimen subsidiado mantuvo un mejor desempefio al tener una
caida discreta del 0,66% en comparacion con un 8,79% del contributivo (figura 26).


http://cuentadealtocosto.org
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Figura 26. Tendencia de los indicadores relacionados con la profilaxis, Colombia 2021 - 2024

26a. Proporcion de pacientes menores de 18 afios con hemofilia severa sin inhibidores en manejo con profilaxis

(indicador 4.1)
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26c¢. Proporcion de pacientes con hemofilia severa en manejo con profilaxis primaria (indicador 4.3)
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Descargar figura

En la tabla 54 se presentan los indicadores de la gestidn del riesgo relacionados con la artropatia hemofilica
crénica y con el manejo con profilaxis de las personas con hemofilia, segin la EAPB.


https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/02/figura-26.pdf

Tabla 54. Indicadores relacionados con la artropatia (3) y la profilaxis (4.1, 4.2 y 4.3) en las personas con hemofilia
segun la EAPB, Colombia 2024

Linea base del pais

a2 | a3

Linea base del pais Linea base del pais

05000 ** *x 0,00 0,00
11001 ** xx 0,00 0,00
13000 ** *x 0,00 0,00
50000 *x *x ** 0,00
52000 *k > *k >k
54000 ** ** 0,00 0,00
68000 *k > *k >
70000 *x ** 0,00 0,00
76000 *H *x 0,00 0,00
CCF033 50,00 ® 100,00 100,00 77,78
CCFO050 100,00 ** 100,00 0,00
CCF055 52,38 © 92,86 70,00 34,62
CCF102 100,00 ** 0,00 0,00
EASO16 *% > *% >
EAS027 100,00 *x 100,00 0,00
EMPO15 e ** ** 0,00
EMP023 ** *x 0,00 0,00
EPS001 85,71 ® 100,00 100,00 15,79
EPS002 47,48 ® 97,06 90,91 20,30
EPS005 66,84 ® 100,00 90,09 23,73
EPS008 75,44 ® 100,00 88,57 14,29
EPS010 59,23 ® 100,00 93,59 35,25
EPS012 72,73 ® 100,00 100,00 22,22
EPSO17 74,68 ® 100,00 89,74 29,51
EPS018 84,00 ® 100,00 88,24 417
EPS025 100,00 xx 83,33 0,00
EPS037 83,00 ® 96,30 94,24 4,95
EPS042 5714 ® 100,00 100,00 14,29
EPS046 25,00 *H 100,00 0,00
EPS047 *% * *% >
EPS048 0,00 *x 0,00 0,00
EPSIO1 100,00 ** 100,00 100,00
EPSIO3 40,00 ® 100,00 100,00 53,33
EPSIO4 60,00 ® 100,00 100,00 50,00
EPSIOS 85,71 ® 100,00 100,00 66,67
EPSIO6 100,00 ® 100,00 100,00 0,00
EPSS34 64,10 © 9412 87,50 28,95
EPSS40 77,38 ® 100,00 94,44 9,21

EPSS41 66,12 ® 96,30 93,33 15,04
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Tabla 54.Indicadores relacionados con la artropatia (3) y la profilaxis (4.1, 4.2 y 4.3) en las personas con hemofilia
segun la EAPB, Colombia 2024 (continuacion)

90% a 95%
ESS024 62,92 ® 100,00 96,15 17,57
ESS062 42,31 ® 95,24 85,19 14,29
ESS118 61,82 ® 95,45 80,77 22,45
ESS207 51,64 ® 100,00 100,00 30,91
RESO001 85,71 ® 0,00 83,33 10,00
RES002 100,00 ® 0,00 100,00 0,00
RES003 66,67 ® 100,00 100,00 25,00
RES004 60,00 ® 100,00 83,33 35,29
RES006 . - . .
RES008 . - . -
RES009 . - . -
RESO12 . - . ax
RESO14 . - . -
REUEOS . o . ax
REUEO9 . - - -
USPECO1 #x * 0,00 0,00

** Sin casos: significa que la entidad no reporté personas gestionadas durante el periodo que cumplieran con los criterios para ser incluidas en el numerador
o el denominador del indicador.

La atencidn integral implica abordar todo el espectro de los aspectos médicos y psicoldgicos que afectan
tanto a las personas con hemofilia como a sus familias. Su objetivo es permitir que la poblacién con la enfer-
medad lleve la vida diaria con la normalidad que lo haria cualquier otro individuo. Para lograr esto, es necesario
tener un enfoque colaborativo y activo entre las diversas disciplinas de la atenciéon médica, que incluyen no sélo
hematdlogos y especialistas clinicos, sino también enfermeras, fisioterapeutas, psicélogos clinicos, odontélogos
y profesionales de diversos campos (42).

La evaluacion por parte de un equipo interdisciplinario disminuyé un 9,82% con respecto al 2023, con un
similar descenso en ambos regimenes. Es necesario tener en cuenta que el indicador incluye a las personas
que abandonaron el tratamiento y este porcentaje se duplicd (9,85% en 2024 comparado con 4,81% en 2023)
(figura 27).

En cuanto a la atencién por parte de hematologia, se cumplié la meta independiente de la severidad de la
enfermedad. Sin embargo, en las personas con hemofilia leve y moderada, el indicador se redujo 11,72%, y la
caida fue mas marcada en el régimen subsidiado; por su parte, en la forma severa el promedio de las atenciones
se incrementd cerca de medio punto porcentual en el &mbito nacional y en el régimen contributivo, mientras
que en el subsidiado también se observé una reduccion del 0,64%.

El indicador de atencién por odontologia continué en descenso en la poblaciéon con hemofilia leve o mo-
derada, aunque el régimen subsidiado cumplié la meta por tercer periodo consecutivo. En las personas con
hemofilia severa el indicador incrementé 1,29% en el pais y 9,89% en el subsidiado, mientras que en el contri-
butivo disminuyd 10,37%.



Figura 27. Tendencia de los indicadores relacionados con el manejo interdisciplinario y la atencién por hematologia
y odontologia, Colombia 2018 - 2024
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27b. Promedio de atenciones por hematologia en los pacientes con hemofilia (indicadores 6.1y 6.2)
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27c. Promedio de atenciones por odontologia en los pacientes con hemofilia (indicadores 7.1y 7.2)
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o@) Para consultar la informacién de los indicadores de la gestion del riesgo en las diferentes desagregaciones

demogréficas, le invitamos a consultar la plataforma HIGIA en la pagina web de la CAC .

En la tabla 55 se presentan los indicadores de la gestidn del riesgo relacionados con el manejo multi-
disciplinario, y los promedios de atenciones por hematologia y odontologia en las personas con hemofilia
leve/moderada y severa segun la EAPB.

Tabla 55. Indicadores relacionados con el manejo interdisciplinario (5) y la atencién por hematologia (6.1y 6.2)
y odontologia (7.1 y 7.2) en las personas con hemofilia segin la EAPB, Colombia 2024

90% a 95% =1,0a<2,0 =1,0a<6,0 =1,0a<2,0 =2,0a<3,0

05000 © 0,00 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00
11001 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00
13000 ® 0,00 * ® 0,00 * ® (0,00
50000 ® 0,00 * ® 0,00 > ® (0,00
52000 >k > *k >k >
54000 ® 0,00 *x ® 0,00 *x ® 0,00
68000 > > * ok *o
70000 ® 0,00 *x ® 0,00 *x ® 0,00
76000 ® 0,00 *x ® 0,00 *x ® 0,00
CCF033 ® 63,64 ® 8,00 ® 10,78 ® 0,50 21
CCF050 ® 75,00 ® 5,00 ® 13,00 1,33 ® 1,00
CCF055 ® 85,37 ® 773 ® 11,69 ® 5,07 ® 546
CCF102 ® 33,33 ® 2,50 2,00 1,00 ® 0,00
EASO16 >k > *k >k *o
EASQ027 ® 33,33 1,00 ® 8,00 ® (0,00 2,50
EMPO15 ® 0,00 ® (0,33 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00
EMP023 ® 0,00 ® (0,08 ® 0,00 ® (0,00 ® 0,00
EPS001 92,00 ® 4,19 ® 9,68 ® 219 ® 3,58
EPS002 ® 21,33 1,84 5,92 ® (0,51 ® (0,53
EPS005 ® 79,54 ® 3,24 ® 10,46 1,42 2,78
EPS008 ® 63,37 ® 214 SR 1,74 2,04
EPS010 ® 87,91 ® 3,52 ® 722 ® 2,21 ® 3,34
EPS012 ® 67,86 ® 4,47 ® 11,67 1,37 ® 1,67
EPSO17 ® 79,72 ® 3,01 ® 7,67 1,55 21
EPS018 ® 76,00 ® 2,81 ® 9,29 ® 2,58 ® 3,13
EPS025 ® 80,00 ® 4,21 ® 11,17 193 ® 3,50
EPS037 ® 38,25 ® 2,52 ® 919 ® 0,94 ® 1,83
EPS042 ® 58,33 1,40 ® 914 ® 0,60 ® 4,29
EPS046 ® 10,00 ® 2,22 5,00 ® 0,22 ® 0,00
EPS047 >k > * ok >
EPS048 ® 14,29 1,60 3,00 ® (0,80 ® 3,00

EPSIO1 ® 100,00 *x ® 12,00 ** ® 12,00
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Tabla 55. Indicadores relacionados con el manejo interdisciplinario (5) y la atencién por hematologia (6.1y 6.2)
y odontologia (7.1 y 7.2) en las personas con hemofilia segin la EAPB, Colombia 2024 (continuacién)

90% a 95% <1,0a<2,0 <1,0a<6,0 <10a<2,0 <2,0a<3,0
EPSI03 92,31 582 893 ®218 2,87
EPSI04 ® 100,00 ® 38,50 ® 12,00 ® 2,00 ® 3,00
EPSIO5 ® 0,00 2,67 217 ® 0,00 ®0,00
EPSI06 ® 0,00 ®0,00 ® 6,00 ® 0,00 0,00
EPSS34 ® 72,41 ® 4,25 © 934 ®2,75 4,03
EPSS40 ® 83,19 ® 3,44 6,71 1,35 ® 1,70
EPSS41 ® 44,39 ©2,52 8,95 ©0,98 2,45
ESS024 79,26 7,41 11,16 ® 4,05 ® 6,07
ESS062 ® 87,50 ® 4,94 ® 6,67 ®216 2,71
ESS118 90,10 ®588 3857 3,46 ® 3,90
ESS207 ® 61,76 ® 4,78 ® 11,27 ® 4,55 ® 10,85
RES001 ® 75,00 © 289 ® 7,70 1,61 ®3,50
RES002 ® 20,00 ® 2,00 3,50 2,00 0,00
RES003 ® 86,36 2,50 ® 11,58 1,60 ® 4,00
RES004 ® 23,08 3,29 518 ® 0,94 0,88
RES006 . . o - wx
RES008 ® 0,00 0,00 = ® 0,00 e
RES009 . ax . - .
RES012 . . . . .
RES014 . - . - -
REUEOS . . . . .
REUEQ9 . xx . ox -
USPECOT ® 0,00 - ® 0,00 - 0,00

** Sin casos: significa que la entidad no reporté personas gestionadas durante el periodo que cumplieran con los criterios para ser incluidas en el numerador
o el denominador del indicador.

Promover el autocuidado y la infusion del factor en el hogar permiten lograr una mejor adherencia al tra-
tamiento profilactico y manejar oportunamente los episodios hemorrégicos. La practica continua de la autoin-
fusidn (si es necesario bajo la supervisién de personal de salud), la capacitacion y el apoyo adecuado por parte
de los centros de atencidon, promueven que las personas se responsabilicen de su salud y de sus conductas de
riesgo. Ademas, se ha demostrado que el nimero de hospitalizaciones a causa de las emergencias por hemo-
rragias disminuye después de implementar la practica de infusion en el hogar. También se evidencié un menor
ausentismo escolar y laboral, participacidn social méas activa, més estabilidad laboral y resulté ser una medida
mas rentable, por reduccién de costos en el trasporte a los centros de tratamiento de hemofilia (43).

Con respecto al 2023, la proporcién de las personas con hemofilia hospitalizadas por sangrado entre quienes
recibieron profilaxis o tratamiento episddico disminuyé en 32,42% y 20,90%, respectivamente. De acuerdo con

el régimen de afiliacién, el desempefio del contributivo fue superior en ambos esquemas, comparado con el
subsidiado (figura 28).

Por otro lado, la infusién de manera independiente en el pais incrementd un 1,96%, y un 12,22% en el ré-
gimen subsidiado. En contraste, la administraciéon con apoyo de enfermeria disminuyd 13,92% vy, en particular,
la reduccion fue més marcada en el contributivo (figura 28).


http://cuentadealtocosto.org

Figura 28. Tendencia de los indicadores relacionados con la hospitalizacion y la infusién en el hogar, Colombia
2021 - 2024

28a. Tasa de hospitalizacion por sangrado en las personas con hemofilia (indicadores 8.1y 8.2) segun el esquema
de tratamiento
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28b. Porcentaje de pacientes hemofilicos en manejo con profilaxis que se infunden de forma independiente
en el hogar (indicador 9)
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28c. Porcentaje de pacientes hemofilicos que se infunden con asistencia de enfermeria en el hogar (indicador 10)
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Descargar figura
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En la tabla 56 se presentan los indicadores de la gestiéon del riesgo relacionados con las personas con
hemofilia en profilaxis o en tratamiento episddico que fueron hospitalizadas por sangrado, y con la infusién en
el hogar independiente o con asistencia de enfermeria, segin la EAPB.

Tabla 56. Indicadores relacionados con la hospitalizacién (8.1 y 8.2) y la infusién en el hogar (9 y 10) en las
personas con hemofilia segin la EAPB, Colombia 2024

05000 * * ** 0,00
11001 ** o ** 0,00
13000 xx * ** 0,00
50000 xx ** * 0,00
52000 * *k ok ok
54000 * * *x 0,00
68000 > *k ok ok
70000 * * *H 0,00
76000 *H *H * 0,00
CCF033 0,00 0,00 0,00 45,45
CCF050 0,00 0,00 0,00 0,00
CCF055 14,29 6,67 0,00 63,41
CCF102 0,00 0,00 0,00 0,00
EASO16 > > * *
EAS027 0,00 0,00 0,00 66,67
EMPO15 *x 0,00 ** 0,00
EMP023 ** 0,00 ** 0,00
EPS001 4,76 0,00 66,67 14,00
EPS002 5,76 1,47 2518 41,67
EPS005 1,60 0,79 1,07 40,08
EPS008 7,02 5,56 29,82 34,88
EPS010 8,46 3,82 23,85 21,25
EPS012 18,18 25,00 36,36 21,43
EPS017 26,58 17,24 73,42 9,43
EPS018 12,00 9,09 16,00 18,00
EPS025 0,00 0,00 0,00 40,00
EPS037 1,33 1,38 20,33 34,06
EPS042 0,00 0,00 28,57 25,00
EPS046 0,00 0,00 0,00 30,00
EPS047 >k o > *k
EPS048 0,00 0,00 0,00 28,57
EPSIO1 0,00 *x 0,00 0,00
EPSIO3 0,00 0,00 0,00 73,08
EPSI04 20,00 0,00 0,00 83,33
EPSIOS 14,29 0,00 0,00 58,33
EPSIO6 0,00 *k 50,00 20,00

EPSS34 7,69 0,00 513 41,38
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Tabla 56. Indicadores relacionados con la hospitalizacién (8.1 y 8.2) y la infusién en el hogar (9 y 10) en las
personas con hemofilia segin la EAPB, Colombia 2024 (continuacion)

EPSS40 0,00 3,45 0,00 72,27
EPSS41 2,48 4,44 13,22 29,91
ESS024 12,36 10,81 22,47 45,93
ESS062 0,00 3,85 0,00 72,50
ESS118 23,64 11,11 0,00 60,40
ESS207 3,28 2,50 9,02 64,71
RES001 0,00 0,00 0,00 714
RES002 0,00 0,00 0,00 40,00
RES003 0,00 0,00 0,00 9,09
RES004 5,00 19,05 15,00 17,31
RES006 * *k *k >k
RES008 ** ** ** 0,00
RES009 * *k *k >k
RES012 * *k *k >k
RESO14 * *k *k >k
REUEO5S > *k *k >k
REUEQ9 > *k *k *k
USPECO1 *x *x *x 0,00

** Sin casos: significa que la entidad no reporté personas gestionadas durante el periodo que cumplieran con los criterios para ser incluidas en el numerador
o el denominador del indicador.

La adherencia a las recomendaciones de tratamiento y el seguimiento es un desafio constante en las con-
diciones médicas crénicas. Cuantificar la pérdida en el seguimiento permite establecer las estrategias claras
por parte de los diferentes actores del sistema de salud, encargados de la adecuada atencién y adherencia de
las personas con hemofilia (6).

Como se observa en la figura 29, la pérdida en el seguimiento de las personas con hemofilia se mantuvo
dentro del rango de cumplimiento de la meta, aunque se observd un incremento marcado, con un valor que
se duplicé en el nivel nacional y en el régimen contributivo, mientras que en el subsidiado fue mas del triple,
comparado con el periodo 2023.

Por otra parte, el problema méas desafiante en la terapia de reemplazo de factores es el desarrollo de
aloanticuerpos inhibidores, que hacen que el tratamiento fracase en el 25 al 30% de los casos de hemofilia grave;
causa dolor, discapacidad, mayor morbilidad, deterioro en la calidad de vida y mayores costos relacionados con
la atencién (44,45). La presencia de inhibidores de alta respuesta en las personas con hemofilia A mantuvo una
tendencia descendente, y la reduccion fue de 22,15% para el 2024. En contraste, en los casos con hemofilia B
el indicador incrementd 46,27%. El régimen contributivo ha mantenido porcentajes mas bajos en la poblacién
con hemofilia Ay el subsidiado en aquellos con hemofilia B.



Figura 29. Tendencia de los indicadores relacionados con la pérdida del seguimiento y la presencia de inhibidores,
Colombia 2021 - 2024

29a. Porcentaje de pérdida en el seguimiento de los pacientes hemofilicos (indicador 11)
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29b. Proporcién de pacientes con hemofilia que desarrollaron inhibidores de alta respuesta en el periodo
(indicadores 12.1 y 12.2)!
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"No fue posible definir si la persona es un caso incidente de inhibidor, por lo tanto, estos indicadores hacen referencia a la presencia y no al desarrollo de los mismos.

Descargar figura

En la figura 30 se observa que, independientemente de la severidad, el porcentaje de las personas con he-
mofilia A con inhibidores de alta respuesta en el periodo 2024 disminuyd con respecto al 2023. Esta situacion fue
contraria en la poblacién con hemofilia B, en la que se incrementé la proporcién en los tipos moderado y severo.
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Figura 30. Proporciéon de personas con inhibidores de alta respuesta en el periodo segun la severidad, Colombia
2021 - 2024
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Las categorias leve, moderada y severa corresponden a la severidad de la deficiencia determinada por el nivel del factor.

Descargar figura

En el 88,64% (n= 913) de los casos de hemofilia A con diagndstico de artropatia no fue posible capturar la
fecha vélida del diagndstico para estimar el indicador 13 (incidencia de artropatia en los pacientes con hemofilia
A), por lo cual no se reporta en esta edicién.

La adherencia se asocia con mejores resultados articulares, menores tasas de dolor crénico, menor can-
tidad de dias de ausentismo escolar o laboral y, en consecuencia, una mejor calidad de vida. Asi mismo, esta
determinada por la aceptacion de la enfermedad, el temor a los sintomas, la comprensién, la planificaciéon y las
habilidades para la infusién, entre otros factores sociales, emocionales y educativos (46).

En relaciéon con los dos indicadores de adherencia, no se han logrado las metas, y para el 2024 se evidencié
una leve caida en la poblacién con hemofilia leve o moderaday un discreto incremento en aquellos con la forma
severa de la enfermedad, con respecto al 2023. De acuerdo con el aseguramiento, en los Ultimos dos periodos
el régimen subsidiado ha mostrado un mejor desempefio que el contributivo (figura 31).
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Figura 31. Tendencia de la adherencia a la atencién integral en los pacientes en profilaxis con hemofilia
(indicadores 14.1 y 14.2), Colombia 2021 - 2024
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Descargar figura

En la tabla 57 se presentan los indicadores de la gestién del riesgo relacionados con la pérdida en el se-
guimiento, la presencia de inhibidores de alta respuesta en los casos con hemofilia A o B y la adherencia a la
atencion integral de las personas en profilaxis de acuerdo con la severidad, segun la EAPB.

Tabla 57. Indicadores relacionados con la pérdida en el seguimiento (11), la presencia de inhibidores (12.1y 12.2)
y la adherencia a la atencién integral (14.1 y 14.2) en las personas con hemofilia segtn la EAPB, Colombia 2024

>1

*%* *% ** **

05000 ® 50,00
11001 ® 100,00 ** ** ** =
13000 ® 100,00 *k ok *x .
50000 ® 0,00 >k >k *ok oy
52000 *% *% *% *k *%
54000 ® 100,00 *ok >k >k *ok
68000 *k *% *% *k *%
70000 ® 0,00 *k *k *k s
76000 ® 100,00 >k >k *k >k
CCF033 ® 0,00 ©10,00 > ® 0,00 ® 11,11
CCFO050 © 0,00 ® 0,00 ® 0,00 ® 100,00 ® 0,00
CCF055 ® 4,88 @ 11,54 ® 0,00 ® 100,00 ® 35,00
CCF102 ® 0,00 ® 0,00 > ® 0,00 *x
EAS016 g * >k *x *x
EAS027 ® 0,00 ® 0,00 @ 0,00 *% ® 50,00
EMPO015 ® 5714 ® 0,00 *% *k o
EMP023 ® 86,67 >k >k *k *k
EPS001 ® 2,00 ® 0,00 ® 0,00 @ 100,00 © 94,74

EPS002 ® 9,00 ® 918 ® 0,00 ® 6,25 ® (0,81
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Tabla 57. Indicadores relacionados con la pérdida en el seguimiento (11), la presencia de inhibidores (12.1 y
12.2)y la adherencia a la atencidon integral (14.1 y 14.2) en las personas con hemofilia segun la EAPB, Colombia
2024 (continuacién)

| v [ i2a | 122 | e | a2

<10% <10% <5% > 95% > 95%

EPS005 ® 6,96 ® 214 ® 0,00 ® 61,90 ® 65,66
EPS008 ® 3,49 ® 6,67 ® 0,00 ® 60,00 ® 13,46
EPS010 ® 293 ® 116 © 0,00 ® 100,00 ® 87,72
EPS012 ® 3,57 ® 0,00 ® 0,00 ® 50,00 ® 22,22
EPS017 ® 7,55 ® 1,90 ® 0,00 ® 79,17 ® 34,55
EPS018 ® 6,00 ® 7,41 ® 11,11 ® 33,33 ® 63,64
EPS025 ® 5,00 ® 0,00 © 0,00 ® 100,00 ® 80,00
EPS037 ® 18,40 ® 222 © 943 ® 30,30 ® 28,46
EPS042 ® 16,67 ® 0,00 ® 0,00 ** ® 42,86
EPS046 ©10,00 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00
EPS047 ok ok >k >k >k
EPS048 ® 28,57 ® 0,00 ® 50,00 ® (0,00 ® (0,00
EPSIO1 ® 0,00 © 100,00 *x xx ® 0,00
EPSIO3 ® 3,85 ® 0,00 ® 0,00 > ® 73,33
EPSIO4 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00 ® 100,00 ® 100,00
EPSIOS ® 8,33 ® 0,00 *x ® 0,00 ® 0,00
EPSIO6 ® 460,00 ® 0,00 *x *x ® 0,00
EPSS34 ©10,34 ® 3,13 ® 0,00 ® 50,00 ® 63,64
EPSS40 ® 5,04 ©® 921 ® 0,00 ® 45,45 ® 13,70
EPSS41 ® 20,09 ® 4,46 ® 0,00 ® 5714 ® 40,19
ESS024 ® 593 ® 2,44 ® 0,00 ® 77,78 ® 67,61
ESS062 ® 1,25 ® 1,85 ® 0,00 ® 71,43 ® 57,78
ESS118 ® 0,00 ® 1,39 ® 0,00 © 90,91 ® 81,82
ESS207 ® 471 ® 6,73 © 5,00 ® 40,00 ® 59,81
RESO01 ® 17,86 ® 0,00 ® 0,00 ® 100,00 ® 83,33
RES002 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00 *x ® (0,00
RES003 ® 0,00 ® 0,00 ® 0,00 *x © 91,67
RES004 ® 21,15 ® 0,00 ® 0,00 ® 40,00 ® 13,33
RES006 ok ok ok ok ok
RES008 ® 100,00 ** ** ** **
RES009 ok ok ok ok >k
RES012 ok ok ok >k >k
RESO14 *k *k *k ok ok
REUEO5 *k *k *k *k ok
REUEO9 * *k *k *k *k
USPECO1 ® 100,00 ** ** ** **

** Sin casos: significa que la entidad no reporté personas gestionadas durante el periodo que cumplieran con los criterios para ser incluidas en el numerador
o el denominador del indicador.



A continuacion, se muestran los resultados de los indicadores segun la regidén geografica (tabla 58). La
Caribe tuvo las tasas més bajas de sangrado general en las personas sin inhibidores y de sangrado articular en
los casos con inhibidores de alta respuesta y sin inhibidores. Ademas, la proporcion mas baja de personas en
profilaxis con artropatia hemofilica crénica, la més alta de personas con hemofilia severa en profilaxis primaria,
el mayor promedio de atenciones por hematologia en personas con hemofilia leve o moderada, los mayores
promedios de atenciones por odontologia, y el mayor porcentaje que se infunde con asistencia de enfermeria.

En la Amazonia-Orinoquia se estimaron las tasas mas bajas de sangrado general y articular esponténeo en
personas con inhibidores de alta respuesta y sin inhibidores. También, las proporciones mas altas de los nifios
y de los adultos con hemofilia severa en profilaxis, la mayor evaluacién por equipo interdisciplinario y el mayor
promedio de atenciones por hematologia en las personas con hemofilia severa, la menor tasa de hospitalizacién
por sangrado en las personas en profilaxis, la menor proporcién de personas con hemofilia B que desarrollaron
inhibidores de alta respuesta, y la mayor adherencia a la atencién integral, tanto de personas con hemofilia leve
y moderada, como severa.

En Bogot4, D. C., se estimd la menor tasa de sangrado general en las personas con inhibidores de alta
respuesta, el mayor porcentaje de personas que se infunden de forma independiente en el hogar y la menor
proporcién de personas con hemofilia B que desarrollaron inhibidores de alta respuesta.

La regién Pacifica tuvo las menores proporciones de personas con hemofilia A que desarrollaron inhibi-
dores de alta respuesta y de pérdida en el seguimiento y en la Central se registré la tasa de hospitalizacién por
sangrado mas baja en las personas con hemofilia en manejo episédico.

p Para consultar la informacién de los indicadores de la gestion del riesgo en las diferentes desagregaciones

demogréficas, le invitamos a consultar la plataforma HIGIA en la pagina web de la CAC .

Tabla 58. Medicién de los indicadores de la gestién del riesgo en hemofilia segun la regién, Colombia 2024

Tasa de sangrado general en pacientes
1.1 hemofilicos con inhibidores (alta respuesta) 1,50 0,83 0,85 1,64 513 2,25
en profilaxis.

Tasa de sangrado general de tipo
111 esponténeo en pacientes hemofilicos con 0,00 0,33 0,19 0,29 1,25 1,75
inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

2 || [EEE) EL) SETE) SR G [SEETiies 110 1,36 0,50 1,25 119 1,59
hemofilicos sin inhibidores en profilaxis.

Tasa de sangrado general espontdneo en
1.21 personas con hemofilia sin inhibidores en 0,10 019 017 0,42 0,41 0,53
profilaxis.

Tasa de sangrado articular en los pacientes
2.1 hemofilicos con inhibidores (alta respuesta) 1,00 0,33 0,31 1,07 4,50 1,25
en profilaxis.

Tasa de sangrado articular de tipo
211 esponténeo en pacientes hemofilicos con 0,00 0,17 0,04 0,21 0,88 1,00
inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

Tasa de sangrado articular en los pacientes

hemofilicos sin inhibidores en profilaxis. 02 Ui gt o Bt Gtz

Tasa de sangrado articular de tipo
2.2.1 espontédneo en los pacientes hemofilicos 0,07 0N 0,10 0,25 0,21 0,24
sin inhibidores en profilaxis.

Proporcién de pacientes hemofilicos en
. profilaxis con artropatia hemofilica crénica. e iUz 2207 a8 et 77

Proporcién de pacientes menores de 18

4.1 afios con hemofilia severa sin inhibidores * 100,00 ® 95,83 ® 99,07 ° 97,87 92,86 ® 96,67
en manejo con profilaxis.
Proporcién de pacientes de 18 afios o

4.2 mas con hemofilia severa en manejo con 94,12 88,17 93,90 91,75 92,67 88,03
profilaxis (primaria, secundaria y terciaria).
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Tabla 58. Medicion de los indicadores de la gestiéon del riesgo en hemofilia segun la regién, Colombia 2024
(continuacién)

A (RGO E L el sl 16,22 18,21 27,15 19,09 14,15 14,88
severa en manejo con profilaxis primaria.

Proporcién de personas con hemofilia

5 evaluados por equipo interdisciplinario en ° 69,74 ® 69,07 e 55,56 ® 58,60 5793 ® 67,38
el periodo.
6.1 Promedio de atenciones por hematologia 3,31 02,60 04,31 03,09 03,27 03,78

en personas con hemofilialeve o moderada.

6.2 Promedio de atenciong; por hematologia o 11,27 0727 10,31 07,87 853 8,45
en personas con hemofilia severa.

Promedio de atenciones por odontologia

7.1 " 1,67 1,53 ® 2,64 1,24 1,40 e 2,05
en personas con hemofilialeve o moderada.

72 Promedio de atenciones por odontologia 270 246 05,72 211 213 256
en personas con hemofilia severa.
Tasa de hospitalizaciéon por sangrado en

8.1 los pacientes con hemofilia en manejo con 0,00 7,83 3,77 2,89 6,94 13,22
profilaxis.
Tasa de hospitalizacién por sangrado en

8.2 los pacientes con hemofilia en manejo 3,45 4,30 4,62 2,86 7,02 6,03

episddico.

Porcentaje de pacientes hemofilicos en
9 manejo con profilaxis que se infunden de 0,00 30,96 8,04 20,00 20,00 10,13
forma independiente en el hogar.

Porcentaje de pacientes hemofilicos que

10 se infunden en el hogar con asistencia de 50,00 25,90 52,48 37,89 28,70 43,56
enfermeria .

1 PorcenFaje de pérdic#g en el seguimiento de 10,53 0915 8,03 114 12,66 0751
los pacientes hemofilicos
Proporcién de pacientes con hemofilia

121 A que desarrollaron inhibidores de alta ° 6,98 ©218 ° 7,47 ® 2,68 e 2,70 e 1,55
respuesta.
Proporcién de pacientes con hemofilia

12.2 B que desarrollaron inhibidores de alta ¢ 0,00 ¢ 0,00 e 4,35 2,44 2,53 ° 1,69

respuesta.

Adherencia a la atencién integral en los
141 pacientes en profilaxis con hemofilia e 75,00 072,73 ® 31,82 © 50,00 ° 64,71 ® 65,63
leve - moderada.

14,2 ~ Adherencia a la atencién integral en los * 69,70 ¢ 43,55 ©5141 4385 3402 52,82
pacientes en profilaxis con hemofilia severa.



Caracterizacion de las
mujeres con
hemofilia

/2 CAC

Cuenta de Alto Costo

Fondo Colombiano de
Enfermedades de Alto Costo



RESUMEN

infogratico
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Periodo: del 1° de febrero de 2023 al 31 de enero de 2024.

Se informaron 41 7 mujere.s. con
. hemofilia,

de las cuales el 84,41% tenia hemofilia A.

La mediana de la edad fue de

34 anos (ric: 24 - 46).

La mayoria estaban afiliadas al régimen
contributivo y vivian en la region Central.

La mediana de la edad al diagndstico
de las mujeres con hemofilia B (17
afnos) fue inferior a las de hemofilia A
(25 afos).

El 3,12% (n= 13) de las mujeres con
hemofilia tenia la forma moderada o
severa.

El 1,20% (n= 5) de las mujeres con
hemofilia presentd hemartrosis y el
6,71% (n= 28), algin episodio de
hemorragia extraarticular.

El 1,68% (n= 7) de las mujeres con
hemofilia presentaron inhibidores.

Del total de las mujeres, el 0,72% (n= 3)
tenia artropatia hemofilica crénica.

La mediana de consultas  por
hematologia fue de 2 para las mujeres
con hemofilia leve o moderada (RIC: 0-3)
y de 8 para aquellas con hemofilia severa
(RIC: 1-13).

La proporcion de las

mujeres

evaluadas
por un equipo multidisciplinario fue

48,20% (n=201).

Descargar infografia
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9. Caracterizacion de las mujeres con hemofilia

9.1. Caracterizacién demografica de las mujeres con hemofilia

Para el periodo 2024 se informaron 417 casos de mujeres con hemofilia. El 84,41%y el 15,59% tenian hemofilia
Ay B, respectivamente. Con respecto al 2023, el incremento en el nimero de casos fue del 49,15% para la de-
ficiencia tipo Ay 14,04% para la B (figura 32).

Figura 32. Tendencia del nimero de casos prevalentes de mujeres segin el tipo de hemofilia, Colombia
2018 - 2024
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Del total de las mujeres con hemofilia, 20 casos fueron diagnosticados durante el periodo actual (16 de
hemofilia Ay 4 de B), todos con la forma leve de la enfermedad. EI 55,00% (n= 11) pertenecia al régimen contri-
butivo y el 30,00% (n= 6) residia en la region Central. Ademas, el 80,00% (n= 16) tenia antecedentes familiares
y la mediana de la edad al diagnéstico fue de 29 afios (RIC: 16 - 37).

En cuanto a los casos prevalentes, la tabla 59 muestra que la mediana de la edad fue de 34 afios
(RIC: 24 - 46), |la mayoria estaban afiliados al régimen contributivo y vivian principalmente en la regién Central.
Los hallazgos fueron similares independiente del tipo de deficiencia.

Tabla 59. Caracteristicas sociodemogréficas de los casos prevalentes de mujeres segun el tipo de hemofilia,
Colombia 2024

Edad 35(25 - 46) 32 (17 - 45) 34 (24 - 46)
Etnia

Indigena 2(0,57) 0(0,00) 2(0,48)
Negro 3(0,85) 0(0,00) 3(0,72)
Ninguna 347 (98,58) 65(100,00) 412 (98,80)
Régimen de afiliacién

Contributivo 233(66,19) 51(78,46) 284 (68,11)
Subsidiado 105(29,83) 13(20,00) 118(28,30)

Excepcién 12 (3,41) 1(1,54) 13(3,12)
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Tabla 59. Caracteristicas sociodemograficas de los casos prevalentes de mujeres segun el tipo de hemofilia,
Colombia 2024 (continuacién)

Hemofilia A Hemofilia B Total

Variables! n= 352 n= 65 n=417
(84,41%) (15,59%) (100,00%)

Entidades liquidadas? 1(0,28) 0(0,00) 1(0,24)

No asegurado 1(0,28) 0(0,00) 1(0,24)

Regidn de residencia

Amazonia-Orinoquia 11 (3,13) 4(6,15) 15(3,60)
Bogots, D. C. 70(19,89) 30(46,15) 100 (23,98)
Caribe 56 (15,91) 2(3,08) 58 (13,91)
Central 95(26,99) 15(23,08) 110 (26,38)
Oriental 79 (22,44) 6(9,23) 85(20,38)
Pacifica 41 (11,65) 8(12,31) 49 (11,75)

" Los valores reportados corresponden a niimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad para la que se presentan la medianay el rango
intercuartilico.

2 Casos incluidos en los analisis demograficos que corresponden a las entidades liquidadas (ESS091) y a los casos que se reportaron en periodos anteriores
pero que no fueron notificados por alguna entidad en el 2024.

Por otro lado, 2 mujeres con hemofilia A (1 caso leve y 1 moderado) fallecieron durante el periodo. Ambos
casos estaban afiliados al régimen contributivo, residian en la region Central y tenian una mediana de edad de
57 afios (RIC: 53 - 60).

9.2. Caracterizacién clinica de las mujeres con hemofilia

La edad al diagnéstico de las mujeres con hemofilia B fue inferior a las de hemofilia A. No se informaron casos de
hemofilia B severa, mientras que del total con hemofilia A, el 3,41% (n= 12) tenian la forma moderada o severa.
Adicionalmente, la mayoria de las personas tenia antecedentes familiares (tabla 60).

Tabla 60. Caracteristicas clinicas de los casos prevalentes de mujeres segun el tipo de hemofilia, Colombia 2024

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables! n= 352 n= 65 n=417
(84,41%) (15,59%) (100,00%)
Edad al diagnéstico 25(13-34) 17 (9 - 28) 24(12-33)
Severidad?
Hemofilia leve 340(96,59) 64 (98,46) 404 (96,88)
Hemofilia moderada 7 (1,99) 1(1,54) 8(1,92)
Hemofilia severa 5(1,42) 0(0,00) 5(1,20)
Antecedentes familiares
Si 256(72,73) 62 (95,38) 318(76,26)
No 29 (8,24) 2(3,08) 31(7,43)
Desconocidos 67 (19,03) 1(1,54) 68 (16,31)

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad al diagndstico para la que se presentan la
medianay el rango intercuartilico.
2 La clasificacién de la severidad de la hemofilia se determina segun el nivel del factor.

Del total de las mujeres con hemofilia, se encontraron 24 casos que fueron notificados en el periodo 2023 o
anteriores como portadoras; 20 correspondieron a hemofilia A (18 leves, 1 moderadoy 1 severo)y 4 a hemofilia
B leve.



9.2.1. Caracterizacion de los episodios de sangrado en las mujeres con hemofilia

Segun los datos reportados durante el periodo, el 7,19% (n= 30) de las mujeres con hemofilia presenté algin
episodio hemorrégico (articular o extraarticular); de estas, el 93,33% (n= 28) estaban en esquema episddicoy
el 10,00% (n= 3) presentd los dos tipos de sangrado.

De las mujeres con hemofilia, el 1,20% (n= 5) presentd episodios de hemartrosis y la mediana de la edad
fue 30 afios (RIC: 30 - 63). Una persona con hemofilia A leve presentd 3 sangrados, para un total de 7 eventos,
todos de origen traumético.

Uno de los episodios se presentd en una mujer con hemofilia A severa, en profilaxis y con inhibidores de
alta respuesta. Las otras 4 personas estaban en esquema episddico, y tenian hemofilia leve (3 de tipo Ay 1, B),
sin presencia de inhibidores.

En cuanto a las hemorragias extraarticulares, el 6,71% (n= 28) presentd algun episodio. El 82,14% (n= 23)
de las mujeres tenian hemofilia A, la mediana de la edad fue 33 afios (RIC: 24 - 45) y el 42,86% (n= 12) tuvo
sangrados de tipo trauméatico. Adicionalmente, la mayoria de las mujeres tenian la forma leve de la enfermedad
(solo 1 tenia hemofilia A severa y otra moderada)y el 92,86% (n= 26) estaban en esquema episddico. En cuanto
a los eventos, se contabilizaron 32 en total, la mayoria localizados en los musculos y tejidos blandos y causados
por traumas o asociados a procedimientos (tabla 61).

Tabla 61. Caracterizacion demogréfica y clinica de las mujeres con algun tipo de hemorragia extraarticular
durante el periodo segun el tipo de hemofilia, Colombia 2024

Edad’ 31(21-46) 39(33-41) 33 (24 - 45)
Tipo de hemorragia
Traumaticas 9(39.13) 3(60,00) 12 (42,86)
Esponténeas 6(26,09) 1(20,00) 7 (25,00)
Asociadas a procedimientos 8(34,78) 1(20,00) 9(32,14)
Numero total de sangrados extraarticulares 27 (84,38) 5(15,63) 32(100,00)

Numero de episodios por localizacién?

Otros musculos 9(33,33) 2(40,00) 11(34,38)
Otras localizaciones 13 (48,15) 2 (40,00) 15 (46,88)
Oral 3(11,11) 1(20,00) 4(12,50)
Intracraneal 2(7,41) 0(0,00) 2(6,25)
Numero de episodios segtin la causa de sangrado?

Esponténeos 6(22,22) 1(20,00) 7 (21,88)
Trauméticos 12 (44,44) 3(60,00) 15 (46,88)
Asociados a procedimientos 9(33,33) 1(20,00) 10(31,25)

' Se presentan la mediana y el rango intercuartilico.
2 La frecuencia y el porcentaje se calcularon sobre el total de episodios de sangrado extraarticular.
9.2.2. Caracterizacién de las complicaciones en las mujeres con hemofilia

El 1,68% (n=7) de las mujeres con hemofilia presentaron inhibidores, al 12,95% (n= 54) no se les realizé la prueba,
el 32,13% (n= 134) no la requirié y el 27,10% (n= 113) estaba en abandono o no tenia informacion (tabla 62).

De los 6 casos de hemofilia A con inhibidores, 1 era de alta respuesta y tenfa la forma severa de la enfer-
medad. El nico caso de hemofilia B era una mujer con inhibidores de baja respuesta y severidad leve (tabla 62).
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La persona con inhibidores de alta respuesta se encontraba en profilaxis secundaria o terciaria y las demas
mujeres estaban en esquema episddico.

Tabla 62. Presencia de inhibidores en las mujeres con hemofilia segin la severidad de la deficiencia, Colombia 2024

Hemofilia (A+B) 404 (100,00) 8(100,00) 5(100,00) 417 (100,00)
Baja respuesta 6(1,49) 0(0,00) 0(0,00) 6(1,44)
Alta respuesta 0(0,00) 0(0,00) 1(20,00) 1(0,24)
Negativos 104 (25,74) 4(50,00) 1(20,00) 109 (26,14)
Sin prueba en el periodo 52(12,87) 1(12,50) 1(20,00) 54 (12,95)
No se requiere prueba 133(32,92) 0(0,00) 1(20,00) 134 (32,13)
Persona en abandono 105 (25,99) 3(37,50) 1(20,00) 109 (26,14)
Sin dato 4(0,99) 0(0,00) 0(0,00) 4(0,96)

Hemofilia A 340(100,00) 7(100,00) 5(100,00) 352(100,00)
Baja respuesta 5(1,47) 0(0,00) 0(0,00) 5(1,42)
Alta respuesta 0(0,00) 0(0,00) 1(20,00) 1(0,28)
Negativos 75 (22,06) 4(57,14) 1(20,00) 80(22,73)
Sin prueba en el periodo 41 (12,06) 0(0,00) 1(20,00) 42 (11,93)
No se requiere prueba 115(33,82) 0(0,00) 1(20,00) 116 (32,95)
Persona en abandono 101 (29,71) 3(42,86) 1(20,00) 105 (29,83)
Sin dato 3(0,88) 0(0,00) 0(0,00) 3(0,85)

Hemofilia B 64(100,00) 1(100,00) 0(0,00) 65(100,00)
Baja respuesta 1(1,56) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,54)
Negativos 29 (45,31) 0(0,00) 0(0,00) 29 (44,62)
Sin prueba en el periodo 11 (17,19) 1(100,00) 0(0,00) 12 (18,46)
No se requiere prueba 18 (28,13) 0(0,00) 0(0,00) 18 (27,69)
Persona en abandono 4 (6,25) 0(0,00) 0(0,00) 4(6,15)
Sin dato 1(1,56) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,54)

" Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables.

Del total de las mujeres, el 0,72% (n= 3) tenia artropatia hemofilica crénica. Todas tenian hemofilia Ay uno
de los casos tenia la forma severa, inhibidores de alta respuesta y recibia profilaxis. Otra persona tenia hemo-
filia moderada, sin inhibidores y estaba en esquema de profilaxis. El Gltimo caso tenia deficiencia leve, no tenia
inhibidores y estaba en tratamiento episddico.

En cuanto a otras complicaciones, 1 mujer con hemofilia B leve tenia infeccién por el virus de la hepatitis C
y otra, con la misma deficiencia, reportd una discapacidad no especificada.

9.3. Manejo multidisciplinario de las mujeres con hemofilia

En el 70,50% de las mujeres con hemofilia (n= 294), el hematdlogo fue el profesional encargado de liderar la
atencién. Esta proporcion fue del 67,05% (n= 236) en los casos de hemofilia Ay del 89,23% (n= 58) en los de
hemofilia B.

La hematologia fue la especialidad médica que atendid, por lo menos una vez en el periodo, a la mayor
cantidad de mujeres (n= 294), seguida por trabajo social y psicologia, con igual nimero (n= 269). Ademas, el
30,46% recibid una valoracién en algin momento por parte de fisiatria y el 35,25% por un quimico farmacéutico.



Segun la severidad de la hemofilia, la mediana de las consultas por hematologia fue de 2 para las mujeres
con hemofilia leve o moderada (RIC: 0 - 3) y de 8 para aquellas con hemofilia severa (RIC: 1 - 13). Por su parte,
para ortopedia, la mediana fue de 1 atencidn (RIC: 0 - 2) y 2 atenciones (RIC: 0 - 2), respectivamente. Para odon-
tologia, las mujeres con hemofilia leve o moderada tuvieron 1 consulta (RIC: 0 - 2) y 2 consultas (RIC: 0 - 2) las
mujeres con la forma severa de la enfermedad.

La proporcién de las mujeres evaluadas por un equipo multidisciplinario fue del 48,20% (n= 201). Por tipo
de deficiencia, este valor fue de 44,32% (n= 156) en hemofilia Ay 69,23% (n= 45) en la hemofilia B. El 28,06%
de las mujeres (n= 117) no recibié atencién por parte de hematologia, ortopedia, odontologia, psicologia ni
trabajo social, siendo el abandono del tratamiento la principal causa (91,45%).

De acuerdo con el esquema de tratamiento actual, el 100,00% (n= 4) de las mujeres en profilaxis y el 65,02%
(n=197) de aquellas en esquema episddico recibieron al menos una atenciéon por parte de las 5 disciplinas.

Durante el periodo, las 3 mujeres con artropatia hemofilica crénica recibieron atencién por ortopedia y
fisiatria, y 2 de ellas, por fisioterapia.
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Discusion y conclusiones

Los datos del periodo 2024 reflejan una tendencia ascendente y constante en el nimero de los casos repor-
tados de todas las deficiencias, lo que indica que el registro estd madurando y que los esfuerzos continuos
para mejorar la calidad de la informacién a través del acompafiamiento a los prestadores de servicio y a los
aseguradores, y la bdsqueda activa de los casos a partir del cruce con algunas bases de datos como la de UPC
y el INS, fortalecen la completitud de la informacién y permiten realizar un andlisis més preciso de la situacién
de las personas afectadas por este tipo de enfermedades hereditarias.

Se ha estimado que, por cada hombre con
hemofilia, hay aproximadamente
somaticas femeninas y un

A pesar de los avances en el
registro y en el seguimiento de las
personas con hemofilia en el mundo,
las mujeres y las nifias con hemofilia,
asi como las portadoras, siguen siendo
subrepresentadas en las bases de
datos de vigilancia (12). Se ha estimado
que, por cada hombre con hemofilia,

hay aproximadamente 1,5 portadoras tercio de ellas tienen niveles bajos de factor,
somaticas femeninas y un tercio de es decir, las mujeres deberian representar
ellas tienen niveles bajos de factor, es aproximadamente el 30% de los casos
decir, las mujeres deberian representar con hemofilia.

aproximadamente el 30% de los casos
con hemofilia (47). En Colombia, esta
proporcion fue de 12,76%. Ademas, en el
registro de Estados Unidos (Community
Counts) del Centro para el Control y la
Prevencion de Enfermedades, solo el
0,35% de los casos graves, el 1,05% de los moderados y el 20,74% de los leves fueron mujeres (48). En Colombia,
estos porcentajes corresponden al 0,33%, 1,26% y 36,59%, respectivamente; y, aunque son similares, pueden estar
afectados por el diagnéstico diferencial entre los sexos.

Este subregistro limita la comprensién de las manifestaciones hemorragicas en el sexo femenino, asi como
el recorrido diagnéstico de la enfermedad en estas poblaciones. Ademas, la exclusion histérica de las mujeres
de los ensayos clinicos ha creado una brecha significativa en el conocimiento sobre la seguridad, eficaciay
farmacocinética de las terapias disponibles (12). También, en Colombia, se encontré que menos de la mitad de
las mujeres con hemofilia reciben atencién integral por parte de equipos multidisciplinarios, lo que subraya la
necesidad de visibilizar y abordar las necesidades especificas de las mujeres con hemofilia, tal como propone
la FMH para el dia mundial 2025, en el que busca concientizar al mundo con respecto al subdiagnéstico y la
desatencidn que sufre esta poblacién (49).

En el registro colombiano, la razén entre las mujeres con hemofilia o portadoras y los hombres fue de
0,27, lejana a la estimacion mencionada anteriormente. Esto ocurre principalmente porque solo se reportan
las portadoras obligadas, excluyendo a aquellas consideradas posibles. Sin embargo, es crucial identificar a las
portadoras con tendencia al sangrado, ya que se sabe que hasta 1 de cada 4 portadoras con niveles normales
de factor pueden experimentar hemorragias excesivas, especialmente después de intervenciones quirdrgicas,
odontolégicas o partos; asi como hemartrosis con deterioro de la salud articular y consecuente mala calidad
de vida (12). Esto requiere un esfuerzo concertado para mejorar el diagndstico y la atencién de esta poblacion.

Para abordar esta problematica, la Sociedad Internacional de Trombosis y Hemostasia ha propuesto una
nueva nomenclatura que incluye las opciones tradicionales de hemofilia definidas por el nivel del factor (leve,
moderada y severa), pero ademas distingue entre las portadoras asintométicas y las sintomaticas. Esta clasifi-
cacion tiene como objetivo mejorar el diagndstico, garantizar un tratamiento adecuado, fomentar el acceso a
la atencion multidisciplinaria para todas las mujeres afectadas y aplicar terminologias uniformes en la investi-



gacién clinica (12). Se espera que, con la implementacién de esta nueva terminologia, se desmitifique la idea
de que las mujeres con hemofilia no presentan manifestaciones clinicas, lo que podria facilitar su inclusién en
los protocolos de tratamiento adecuados a sus necesidades individuales y fijar el objetivo de mejorar su acceso
a la atencion integral.

Por otro lado, la EvW suele ser mal identificada debido a algunos aspectos como el diagndstico complejo,
la variabilidad de los sintomas hemorragicos, la presencia de variables externas (grupos sanguineos y otros
modificadores fisiolégicos como el ejercicio, las hormonas tiroideas, los estrégenos y el envejecimiento) y la
falta de concientizacién de la enfermedad entre los profesionales sanitarios no especializados (27).

Aunque la estimacion de la prevalencia puede estar influenciada por la metodologia de los estudios epi-
demiolégicos, los criterios clinicos utilizados para seleccionar a los participantes, y los criterios clinicos para
confirmar el diagnéstico, es claro que la EvW es la enfermedad hemorragica hereditaria mas comdn. Se estima
que la prevalencia es de alrededor del 1% y que al menos 1 de cada 1.000 personas tiene EvW sintomética.
Ademas, la distribucién se ha reportado entre 60 a 70% tipo |, 20 a 30% tipo 2y el 5a 10% el tipo 3 (27). En Co-
lombia, la prevalencia de EvW fue de 5,31 por cada 100.000 habitantes, por lo que es posible que persista un
subdiagndstico de la enfermedad, aunque por primera vez el nimero de casos fue superior a los de hemofilia
A. Ademas, la distribucion de la severidad es similar a la mencionada en la literatura, pero, se debe continuar
con la definicion del diagndstico, ya que cerca del 15% de las personas con EvW no han sido clasificadasy, por
lo tanto, se dificulta la orientacidn del tratamiento adecuado.

Las pruebas para EvW se dividen en las de primer nivel para confirmar o descartar la enfermedad y las
de segundo nivel para determinar la clasificacién. Entre las primeras se contempla el antigeno del factor de
von Willebrand, la actividad coagulante del factor VIl y la actividad del factor de von Willebrand. Esta dltima
histéricamente se ha evaluado con la actividad del cofactor de ristocetina, aunque actualmente se estad reem-
plazando por algunos ensayos més eficientes (11,27). En Colombia, cerca del 60% de los casos incidentes de
coagulopatias correspondieron a EvVW y la mayoria tenia los 3 laboratorios, lo que muestra una mejora en el
diagnéstico, aunque es necesario continuar garantizando la disponibilidad de las pruebas en todo el territorio, la
migracidn a nuevos paraclinicos mas certeros y la adecuada realizacion de todas las fases del proceso analitico.
Esto permitird obtener resultados vélidos y una interpretacion consecuente con la clinica de las personas, que
permita definir el manejo oportuno y acertado de la enfermedad.

La EvW afecta indistintamente a los sexos femenino y masculino, pero suele ser mas diagnosticada en las
mujeres debido a los cambios hemostaticos relacionados con la menstruacion, el embarazo y el postparto.
Ademas, es comin que los sangrados se manifiesten en la infancia temprana en las personas con las formas
mas graves de la enfermedad, mientras que en aquellos con los tipos menos severos suelen diagnosticarse en
edades mas avanzadasy en las mujeres puede observarse en la menarquia, cuando se observa por primera vez
un sangrado anormal (27). Lo anterior coincide con los hallazgos del registro nacional, en el cual el 76,67% de
las personas con EvW son mujeres y la mediana de la edad al diagnédstico fue de 3 afios para los casos tipo 3,
comparados con 18 afios, para los de tipo I.

Con respecto a las coagulopatias
menos frecuentes, progresivamente se
ha superado la desatencion que histé-
ricamente habian tenido este tipo de
enfermedades. En la actualidad, la base
molecular de la mayoria de deficiencias
estd ampliamente establecida, hay mayor

. La EvW afecta indistintamente a los sexos
femenino y masculino, pero suele ser mas

disponibilidad de pruebas diagndsticas diagnosticada en las debido a
y el espectro de medicamentos es mas los cambios hemostéticos relacionados con
variado (13). En Colombia, para el 2024, la menstruacion, el embarazo y el
se duplicé el nimero de los casos inci- postparto.

dentes de este tipo de coagulopatias;
ademas, las personas prevalentes abar-

caron el 8% del total y, en cuanto a mor- l
talidad, 8 de los 25 fallecidos tenian estos \

diagndsticos. Esta caracterizacién de la
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poblacién es el primer paso para visibilizarlay comenzar a determinar las necesidades no satisfechas de quienes
sufren estas enfermedades.

En cuanto al tratamiento, se ha podido observar que, aunque la mayoria de las personas sin inhibidores
reciben especialmente factores de vida media estdndar, cada vez incrementa la proporcion del uso de aquellos
de vida media extendida, que producen picos y niveles minimos de factor més altos, disminuyendo la frecuencia
de las inyecciones y reduciendo la carga de la profilaxis (25). Por su parte, el emicizumab como terapia no
sustitutiva ha transformado el enfoque del tratamiento ya que, al administrarse por via subcuténea, mejora la
adherencia (25) y puede ser usado en las personas con dificil acceso venoso, catéter disfuncional o que residen
en lugares distantes a un centro de atencién, como se observé durante la auditoria. Ademas, es una opcién
profilactica eficaz, independientemente de la presencia de inhibidores, que cada vez es més popular en las
personas con hemofilia A.

La disponibilidad de opciones seguras para reemplazar el factor de coagulacion deficiente y reestablecer
la hemostasia contribuyd a instaurar la profilaxis como pilar del tratamiento de la hemofilia severa. En este
sentido, Colombia es un referente en la regién, ya que en los Ultimos 4 periodos ha garantizado el acceso de
los nifios a la profilaxis y adicionalmente, después de alcanzar la mayoria de edad, el sistema de salud continta
brindando este esquema de tratamiento, en contraste con paises como Argentina, Perd o Venezuela, en los
cuales la proporcién de profilaxis en adultos cae al 80% o menos (10).

Mantener la profilaxis a largo plazo
repercute en un nimero menor de
hemorragias, el mantenimiento de la funcién
articular y menos tiempo de baja laboral.

Histdricamente, se han usado las tasas de Se requiere el fortalecimiento del liderazgo
sangrado como una medida de eficacia del quien es el profesional
del tratamiento profilactico. Sin embargo, indicado para coordinar y garantizar el
su estimacion puede variar dependiendo de enfoque multidisciplinario de los programas
numerosos factores externos y relacionados de atencién integral, un aspecto clave para
con el paciente, incluidos el nivel de asegurar un diagnéstico oportuno y las
factor de Coagu|acién individua|, el perfl| acciones terapéuticas adecuadas e
farmacocinético, la percepcion del dolor, la individualizadas.

edad del sujeto, el estado de salud, el nivel
de actividad, el régimen de dosificacién o la
definicion de episodio de sangrado (50). En
este contexto, todas las tasas de sangrado
en personas con hemofilia incrementaron,
especialmente en las personas con
inhibidores. Aunque este aumento es discreto, es necesario tomar las acciones pertinentes para garantizar que la
profilaxis se lleve a cabo de acuerdo con los requerimientos individuales y es una llamada de atencién para detectar
oportunamente las posibles fallas terapéuticas.

Otro indicador que ha mostrado un incremento continuo es el de artropatia en las personas con hemofilia en
profilaxis. Esto puede indicar una mejora en la evaluaciéon objetiva de la complicacion mediante escalas o uso de
iméagenes no invasivas; sin embargo, no es posible mostrar este detalle del anélisis ya que el registro no captura
cémo se evalla la artropatia y la identificacién de estos pacientes sale de la evaluacion de los registros clinicos.

Para el 2024, se debe destacar el esfuerzo realizado por la CAC para definir, previo al reporte, los posibles
casos con coagulopatias que pertenecen a cada una de las entidades. Este proceso permite garantizar que las
personas sean identificadas y reciban el seguimiento adecuado en el sistema de salud colombiano. A pesar
de esto, se observé un aumento significativo en los abandonos del tratamiento. Esto impactd especialmente
a los indicadores relacionados con la pérdida en el seguimiento, la evaluacién interdisciplinaria y la atenciéon
por hematologia y odontologia en personas con hemofilia leve o moderada, lo cual puede estar relacionado
con diferentes causas.



Por una parte, la falta de soportes de la gestion por parte de la entidad, en algunos casos relacionada con
traslado de los usuarios entre las EPS y que la receptora no logra gestionar efectivamente o con aquellas per-
sonas que se encuentran fuera del pais y no recibieron atencién, subraya la importancia del compromiso que
deben tener los aseguradores para mantener la continuidad del cuidado a sus afiliados. Otro aspecto puede
estar relacionado con las personas hemofilicas con fenotipo no sangrador, quienes pueden desvincularse de
la atencién médica y desconocen las implicaciones a largo plazo de esta enfermedad hereditaria.

Si bien, esto es negativo para la tendencia de los indicadores mencionados, se espera que en el siguiente
periodo los prestadores y los aseguradores intensifiquen sus esfuerzos para garantizar la atencién de estos
afiliados, y sea un impulso para robustecer la gestion del riesgo y el seguimiento de todas las personas de la
cohorte. Asi mismo, se requiere el fortalecimiento del liderazgo del hematdlogo, quien es el profesional indicado
para coordinary garantizar el enfoque multidisciplinario de los programas de atencién integral, un aspecto clave
para asegurar un diagndstico oportuno y las acciones terapéuticas adecuadas e individualizadas.

Ademas, es fundamental profundizar en los factores que influyen en las diferencias de los resultados entre
regimenes y regiones del territorio para garantizar el acceso equitativo y la calidad de la atencién. Por ejemplo,
en indicadores relacionados con los sangrados y la atencién por diferentes disciplinas, el subsidiado obtuvo
mejores resultados y se observé ampliacién de las brechas con el contributivo. En contraste, este Ultimo fue
superior en la profilaxis en los nifios y la infusién independiente; mientras que, los indicadores de hospitalizacién
y el de profilaxis en los adultos han tendido a disminuir sus diferencias.

En conclusion, al realizar el décimo seguimiento de la cohorte, el registro de hemofilia y otras coagulopatias
se consolida como una fuente de informacién confiable, oportunay relevante para caracterizar a las personas con
deficiencias hereditarias. Este registro no solo refleja los avances en el diagndstico y la evolucién del tratamiento,
sino que también orienta la investigacion clinica, ayuda a identificar las brechas de conocimiento y fortalecer
la gestidn del riesgo. Ademas, sigue evolucionando hacia una atencién centrada en la persona, integrada y
orientada al valor, asegurando que las personas con coagulopatias reciban el tratamiento mas adecuado y con
un enfoque multidisciplinario.
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Tablas suplementarias

Tabla suplementaria 1. Comparativo de la poblacién auditada de la cohorte de hemofilia y otras coagulopatias,
Colombia 2023 - 2024

Hemofilia, EVW y portadoras, nuevos 732 135 18,44 954 261 27,36
Hemofilia, EVW y portadoras anteriores 4.413 0 0,00 5.122 0 0,00
Cambio de diagndstico o severidad 396 0 0,00 616 0 0,00
Otras coagulopatias, nuevos 78 28 35,90 201 78 38,81
Otras coagulopatias anteriores 343 0 0,00 406 0 0,00
Eliminados 52 0 0,00 206 0 0,00
E;’ng:ﬁ:; activa de diagnésticos por 0 0 0,00 8 0 0,00
Total 6.014 163 2,71 7.513 339 4,51

' Para el afio 2024, la CAC audité los registros que tenian pendiente la confirmacién del diagnéstico desde afios anteriores, e identific 8 casos en los cuales la
entidad report6 que continuaban en estudio; sin embargo, durante la auditoria se confirmé el diagnéstico de alguna coagulopatia objeto de reporte.

Tabla suplementaria 2. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de la cohorte de personas con
hemofilia y otras coagulopatias en el 2024

Las entidades reportaron 4.760 casos mas en 2024, en comparacién con el afio anterior. La principal causa del aumento fue la
bisqueda activa de casos compatibles con hemofilia y otras coagulopatias por el cruce con fuentes externas (UPC e INS) y el
requerimiento de radicacién de las personas activas en la cohorte nacional consolidada por la CAC.

Uno de los principales hallazgos en la auditoria 2024 es el elevado nimero de los casos identificados con diagndstico compatible
con coagulopatias objeto de reporte (n= 1.098 personas no gestionadas), pero que las entidades no han logrado confirmar ni
descartar la enfermedad. De estos, el 60,10% (n= 660) contindian pendientes de confirmacién pese a estar identificados hace mas
de 2 afios.

Busqueda activa de
las personas con
coagulopatias

Por otra parte, el 42,74% (n= 2.087) de los registros requeridos por fuentes externas, fueron descartados previa verificacion del
sustento clinico de contar con otra enfermedad y no con hemofilia u otra coagulopatia, ante lo cual se ha recomendado a las
entidades un trabajo exhaustivo con la red prestadora para un uso correcto de los CIE10.

En el proceso de validacion de confirmacion diagndstica en los casos reportados por primera vez a la CAC para ingresar a la
cohorte nacional se generaron 339 inconsistencias, de las cuales el 80,82% (n= 274) se causaron por diagndstico y el 19,18%
(n= 65) se ocasionaron por la ausencia de soportes o documentacién no vélida.

De las inconsistencias causadas por diagnéstico, el 63,60% (n= 177) se aplicaron en la poblacién con EvW, siendo la principal
causa los soportes insuficientes para confirmar su diagnéstico, es decir, no se evidencia el detalle completo de los laboratorios
requeridos e indicados por las guias de préactica clinica. Dicha coagulopatia constituye un reto para su correcto diagndstico, por
lo que es necesario continuar afianzando la evaluacién clinica en tres pilares: la historia personal, la historia familiar y la evaluacién
paraclinica completa.

En la confirmacién diagndstica es necesario contar con historias que documenten de manera amplia la clinica de las personas. En
o la validacion de los casos se evidencid limitacion de informacién, especialmente en aquellos prevalentes con EVW, no inscritos
D§f|n|C|lonlde| en un programa.
diagndstico i ) ) )
Uno de los desafios en el diagnéstico de EVW son los resultados de las pruebas en zonas grises (resultados limitrofes), para lo cual
se recomienda evaluar a la persona de manera integral, realizar una escala objetiva de sangrado y contemplar los antecedentes

familiares para definir el diagnéstico.

En cuanto a los paraclinicos necesarios para realizar el diagndstico, desde el comité de expertos realizado en el proceso de
auditoria se ratificé la importancia de validar el cumplimiento de los protocolos de laboratorio que aseguren la calidad en la fase
preanalitica para obtener resultados confiables. Adicionalmente, se debe garantizar la toma de los estudios simultaneos (FvW,
FVIIl'y FvW: RCo) en un mismo laboratorio de referencia y con experiencia en este tipo de dosificaciones.

En este contexto, desde cada entidad se deben identificar las barreras o limitaciones para definir los diagndsticos precisos y
desde el &mbito nacional continuar articulando esfuerzos conjuntos con academia, comunidad cientifica y demas actores para
fortalecer habilidades en el diagnéstico y calidad esperada del laboratorio clinico.
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Tabla suplementaria 2. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de la cohorte de personas con
hemofilia y otras coagulopatias en el 2024 (continuacién)

En el periodo 2024, fueron notificados por primera vez a la CAC 780 registros primarios que corresponden a 779 casos
con diagndsticos de hemofilia y otras coagulopatias confirmadas, de los cuales, se evidencié que el 42,74% (n= 333) tuvo la
confirmacién de diagnéstico durante el periodo y el 57,25% (n= 446) antes del 31 de enero de 2023.

La deficiencia con la mayor proporcién de casos reportados de manetardiaia, es la EVW, seguida por las personas con hemofilia
Aleve.

Este uUltimo aspecto genera una alerta para las entidades, por cuanto no es comin que las personas con estos tipos de
enfermedad lleven varios afios, sin ser reportados. Por tanto, se ha ratificado la necesidad de fomentar las estrategias que
conlleven a una identificacién oportuna de los casos y su inclusién en un programa de atencién que permita una evaluacién
integral.

Casos reportados
por primera vez

En la verificacion de los casos, se evidencio que en el 6,95% (n= 31) de los prevalentes no mencionan el afio ni los datos exactos
del momento del diagnéstico, por lo cual se registra como fecha desconocida, siendo una limitacién para los analisis de los
indicadores de oportunidad en la atencién. Los prestadores y aseguradores deben continuar fortaleciendo el registro de los
datos del momento del diagnéstico.

Personas hemofilicas Se encontraron casos de hemofilia en profilaxis, ITl o que recibieron algin medicamento en esquema episédico y que no tenian

A GO CONSUTE prueba de inhibidores. Dada la relevancia de este laboratorio para evaluar las posibles complicaciones y fallas del tratamiento,
de factor en el se requiere realizar el seguimiento estricto a las personas sin toma del paraclinico.

periodosintomade  Como punto de buena préctica se identifica que todos los casos en tratamiento con la terapia de induccién de la tolerancia

inhibidores inmune (ITl) sola o en conjunto con profilaxis (n= 14) tenfan toma de inhibidores.

El desarrollo de la artropatia hemofilica es una de las complicaciones mas frecuentes en esta poblacién y refleja el resultado

Artropatia en las de las intervenciones de un programa multidisciplinario, del acceso al tratamiento, de la adherencia de las personas a las

personas con recomendaciones de programas y de la efectividad de estrategias de intervencién. De las personas con hemofilia A con

hemofilia A artropatia, en la mayoria no se conté con descripcién de la fecha del diagndstico de esta complicacion en la historia clinica

aportada. La ausencia de esta informacion dificulta el calculo de indicadores relacionados con la incidencia de la artropatia.

En general las entidades realizan un adecuado soporte del suministro del tratamiento, aportando notas de enfermeria de la
Soporte de administracion del medicamento, registro de administracion del medicamento por parte del paciente (auto infusién) y soporte
tratamiento en las  de los adhesivos de los medicamentos administrados con datos de la personay su firma.

personas hemofilicas  Tan s¢lo en el 1,5% (n= 31) de las personas hemofilicas reportadas en tratamiento no se conté con soporte para validar el
medicamento reportado.
) En el pais se evidencia unatendencia al aumento en el uso del emicizumab en las personas con hemofilia A con o sin inhibidores.
Tratamiento con

e icizr s De manera adicional en la auditoria se identificé la eleccién de emicizumab en los casos con dificil acceso venoso, catéter

implantado disfuncional y distancia lejana a un centro especializado de atencion.

De los 7.069 registros activos de la cohorte, el 13,58% (n= 960) no cuenta con seguimientos durante el periodo de reporte;
ademas, en el 2024 se duplicé el nimero de las personas sin atenciones en el periodo, en comparacién con el afio anterior.

Poblacién sin gestion  A| analizar la causa del abandono, se observa que en el 69,81% no hay soporte de gestién por parte de la entidad durante el
durante el periodo periodo de reporte, en el 26,62% se considera abandono por parte del individuo, por cuanto se evidencia el soporte de la
gestion efectiva por parte de la entidad, pero el usuario se niega a recibir la atencién. Por otra parte, en el 3,57% el abandono

es causado porque la persona esta fuera del pais.



Tabla suplementaria 2. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de la cohorte de personas con
hemofilia y otras coagulopatias en el 2024 (continuacién)

En el 2024 disminuyé la calificacion global de la calidad del dato en un 1,3%, pasando de 94,1% en el 2023 a 92,9% en 2024. Las
entidades territoriales y las EAPB de excepcidn, histéricamente tienen las mayores brechas.

La afectacion en los resultados de calidad se relaciond con las siguientes situaciones:
e Parael 2024, impacté de manera negativa el aumento en el nimero de inconsistencias.

e Fechade diagnéstico: enlos casos reportados por primera vez a la CAC, se realizé el ajuste del dato en el 20,2% de los casos.

e Actividad coagulante del factor: en las personas que ingresaron en la cohorte en el 2024, en el 8,7% se debié ajustar el dato
y en el 1% se evidencié el uso de los comodines que representan la no gestién. La causa de la modificacion se relacioné
con el reporte de comodines y que durante la auditoria se logré la captura del dato de acuerdo con lo soportado.

® Serequiere un mayor esfuerzo de los aseguradores y de los prestadores en la identificacién de los inhibidores en las
Calidad de la personas expuestas a los factores.
informacion e Consultas odontoldgicas: en el 10% (n= 733) de los registros se ajusté el dato durante la auditoria. La causa principal fue
"casos sin atenciones en el periodo”. Pese a tener una mejora en el comportamiento del reporte (2023: 12,7%), requiere
mayores esfuerzos para garantizar la intervencién de este profesional en la atencién multidisciplinaria.

e Las consultas de hematologia y la informacion de la aplicaciéon del tratamiento permiten visibilizar la practica clinica en la
atencién de la hemofilia y otras coagulopatias, por tanto, el reporte de los datos correctos es necesario para un adecuado
analisis de la informacién recolectada. Estas variables presentaron un resultado de calidad del 89%, por tanto, requiere
afinamiento del dato reportado y el soportado.

e Costos: en el tiempo se ha mantenido como uno de los principales retos de las entidades, por la ausencia del soporte de
los valores informados y los tipos de contratacion que no discriminan el costeo especifico en las atenciones y el uso del
factor. La ausencia de datos en el 2024 fue del 10,2% en el costo del factory del 4,5% en el costo total. Al comparar con el
afo 2023 los resultados de calidad disminuyeron en 7 puntos porcentuales.

Durante la auditoria de la cohorte se identificaron aquellos contextos que dificultan conocer el costo real derivado de las
atenciones de las coagulopatias objeto del reporte, entre las cuales se presentan las siguientes:
e |dentificacién de las modalidades de contratacion en las que solo se facturan los casos que requieren la administracion del
factor en el periodo; los demés usuarios son atendidos por el prestador, pero no generan facturacién por lo cual su costo
total esta en cero.

* Modalidades de contratacién paquete y PGP, en el cual la IPS factura un costo total, que incluye las atenciones del programa
Costos y los tratamientos; sin embargo, no se cuenta con un valor preciso del factor suministrado. Se realiza en auditoria la revision
de las notas técnicas y de las reuniones con las entidades sin embargo por las metodologias de contratacion no fue posible

determinar el coste exacto de los tratamientos.

e Entidades con modalidad de paquete, que suministran una estimacién porcentual del valor costo del factor, pero no
determinan el valor exacto del medicamento ya que tanto las personas que consumen como las que no consumen tienen
el mismo valor del paquete.

e Tansoloenloscasosen los que el uso de factor fue contratado por evento fue posible determinar el costo real del tratamiento.
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