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NOTA ACLARATORIA
Esta version corresponde a una actualizacidn del 13 de diciembre de 2022, en la cual se presentan los siguientes
ajustes o modificaciones respecto a la version original publicada en febrero de 2022:
e Se realizaron ajustes de redaccion en los contenidos infogréficos.

e Mejoras en el detalle y ajustes de la interpretacion presentada en el capitulo 4: “Tratamiento en las
personas con hemofilia”.

e Ajustes de interpretacidn y redaccién en los capitulos 6 y 7: “Caracterizacién de los episodios de
sangrado en las personas con hemofilia” y “Caracterizacion de las complicaciones en las personas
con hemofilia”.

e Se eliminan los puntos de cumplimiento del indicador 4.2 en concordancia con lo definido en la
actualizacién del consenso de hemofilia 2020 en el capitulo 8: “Indicadores de gestién del riesgo”.
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ABREVIATURAS

ABREVIATURAS

BDUA  Base de datos Unica de afiliados

CAC Cuenta de Alto Costo

CCPa Concentrado de complejo de protrombina activado
DANE  Departamento Administrativo Nacional de Estadistica
DE Desviacion estandar

EAPB Entidad administradora de planes de beneficios

EOC Entidades obligadas a compensar

EPS Entidad promotora de salud

FIX Concentrado de factor nueve

FMH Federacion Mundial de Hemofilia

rFVila Factor siete recombinante activado

FVi Concentrado de factor ocho

IE Incidencia estandarizada

IgG Inmunoglobulina G

IPS Institucién prestadora de servicios de salud
ITI Induccién a la tolerancia inmune

kg Kilogramo

ml Mililitros

OMS Organizacién Mundial de la Salud

PE Prevalencia estandarizada
PBS Plan de beneficios en salud
PC Prevalencia cruda

SGSSS  Sistema General de Seguridad Social en Salud

SISPRO Sistema Integral de Informacién de la Proteccién Social

UB Unidades Bethesda

Ul/kg Unidades internacionales por kilo
UB Unidad Bethesda

Ul Unidades internacionales

VHC Virus de la hepatitis C
VIH Virus de la inmunodeficiencia humana

VM Vida media (medicamentos)
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LISTA DE ENTIDADES QUE REPORTARON INFORMACION A LA CUENTA DE ALTO
COSTO EN EL PERIODO Y QUE FUERON INCLUIDAS EN EL ANALISIS

Cédigo Nombre de la empresa administradora de planes de beneficios

Régimen contributivo

EPS001 Aliansalud EPS
EPS002 Salud Total EPS
EPS005 Sanitas EPS
EPS008 Compensar EPS
EPS010 Sura EPS
EPS012 Comfenalco Valle EPS
EPS016 Coomeva EPS
EPS017 EPS Famisanar
EPS018 Servicio Occidental de Salud EPS
EPS042 Coosalud Eps SAS
EPS044 Medimaés EPS
EPS046 Salud Mia EPS
EPS048 Mutual Ser Contributivo
EAS016 Empresas Publicas de Medellin
EAS027 Fondo de Pasivo Social Ferrocarriles Nacionales de Colombia
EPS037 Nueva EPS
Régimen subsidiado
CCF023 Caja de Compensacién Familiar de La Guajira
CCF024 Caja de Compensacion Familiar de Huila
CCF027* Caja de Compensacién Familiar de Narifio
CCF033 Caja de Compensacion Familiar de Sucre
CCF050 Caja de Compensacién Familiar del Oriente Colombiano
CCFO055 Caja de Compensacion Familiar Cajacopi Atlantico
CCF102 Caja de Compensacion Familiar Comfamiliar Choco
ESS024 Coosalud ESS
EPS045 Medimés EPS
ESS062 Asmet Salud EPS
ESS076 Asociacion Mutual Barrios Unidos De Quibdé - Ambuq ESS
ESS091 Ecoopsos EPS SAS
ESS118 Emssanar Sociedad por Acciones Simplificadas
ESS133 Comparta EPS-S
ESS207 Mutual Ser EPS-S
EPSIO1 Asociacion de Cabildos Indigenas del Cesar y Guajira - Dusakawi EPSI
EPSIO3 Asociaciéon Indigena del Cauca - AIC EPSI
EPSI04 Anas Wayuu EPSI
EPSIOS5 Mallamas EPSI
EPSI06 Pijaos Salud EPSI
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LISTADEENTIDADESQUEREPORTARONINFORMACIONALACUENTADEALTOCOSTOENELPERIODOYQUEFUERONINCLUIDASENELANALISIS

Cédigo Nombre de la empresa administradora de planes de beneficios
EPS022 Convida
EPS025 Caja de Previsién Social y Seguridad del Casanare - Capresoca EPS
EPSS34 Capital Salud EPSS
EPSS40 Savia Salud EPS
EPSS41 Nueva EPS
Régimen de excepcion
RES001 Policia Nacional
RES002 Ecopetrol
RES003 Fuerzas Militares
RES004 Fondo de Prestaciones Sociales del Magisterio

Régimen especial

RES006 Caja de Previsién Social de la Universidad Industrial de Santander
RES008 Universidad Nacional
RESO009 Universidad del Cauca
RES012 Unidad Administrativa Especial de Salud Universidad de Cérdoba
REUEO5 Fondo de Seguridad Social en Salud Universidad de Narifio
REUEQ9** Unidad de Salud de la Universidad del Atlantico
RESO0Q7*** Universidad del Valle
RESQ11*** Unidad de Salud de la Universidad de Antioquia
RESQ14*** Unisalud- UPTC Tunja
REUEQ4*** Caja de Previsién Social de la Universidad de Cartagena
EMPO15 Medisanitas Empresa Medicina Prepagada
EMP023 Colsanitas Empresa Medicina Prepagada
EMPO02*** Medplus Medicina Prepagada S.A.
EPS021*** EPS Sura Medicina Prepagada
No afiliado
5000 Secretaria Seccional de Antioquia
11001 Secretaria de Salud de Bogotéa
50000 Direccién Departamental de Salud de Meta
76000 Direcciéon Departamental de Salud de Valle
52000** Direccion Departamental de Salud de Narifio
54000** Direccion Departamental de Salud de Norte de Santander
8000*** Secretaria Departamental de Salud del Atlantico
8001*** Secretaria Distrital de Salud de Barranquilla
13000*** Secretaria Departamental de Salud de Bolivar
13001*** Departamento Administrativo Distrital de Salud de Cartagena -Dadis
15000*** Secretaria de Salud de Boyacé
17000*** Direccién Territorial de Salud de Caldas
18000*** Direccion Departamental de Salud de Caqueta
19000*** Direccion Departamental de Salud de Cauca
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Cédigo Nombre de la empresa administradora de planes de beneficios
20000*** Direccion Departamental de Salud de Cesar
23000*** Direccion Departamental de Salud de Cérdoba
25000*** Direccion Departamental de Salud de Cundinamarca
27000*** Direccion Departamental de Salud de Chocd
41000*** Direcciéon Departamental de Salud de Huila
44000*** Direccién Departamental de Salud de Guajira
47000*** Direccion Departamental de Salud de Magdalena
47001*** Secretaria de Salud de Santa Marta
63000*** Direccion Departamental de Salud de Quindio
66000*** Direccion Departamental de Salud de Risaralda
68000*** Secretaria de Salud de Santander
70000*** Secretaria de Salud Departamental de Sucre
73000*** Direccion Departamental de Salud de Tolima
76109*** Secretaria Distrital de Salud de Buenaventura
81000*** Direccion Departamental de Salud de Arauca
85000*** Direccion Departamental de Salud de Casanare
86000*** Direcciéon Departamental de Salud de Putumayo
88000*** Direccién Departamental de Salud de San Andrés
91000*** Direccién Departamental de Salud de Amazonas
94000*** Direccion Departamental de Salud de Guainia
95000*** Direccion Departamental de Salud de Guaviare
97000*** Direccién Departamental de Salud de Vaupés
99000*** Secretaria Departamental de Salud de Vichada

“No reporté informacién, se incluyeron los pacientes reportados en el periodo 2020 que no fueron reportados en 2021 para la estimacién de
prevalencia y mortalidad.

“Entidades que reportaron un caso, el cual se excluyé del anélisis por motivo de inconsistencias en el diagndstico o los soportes clinicos.

" Entidades que informaron a la CAC no tener casos a reportar.
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ARTROPATIA HEMOFILICA CRONICA

DOSIFICACION DEL FACTOR

EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO

HEMARTROSIS

HEMOFILIA

HEMOFILIA SEVERA

HEMOFILIA MODERADA

HEMOFILIA LEVE

INDUCCION DE LA TOLERANCIA
INMUNE

INHIBIDOR

INHIBIDOR DE BAJA RESPUESTA

INHIBIDOR DE ALTA RESPUESTA

GLOSARIO

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 dafio irreversible de la articulacién. Aparece en cualquier
momento de la vida dependiendo de la gravedad de las hemorragiasy 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 plasmaéticas similares a las del plasma
normal. Por lo anterior, las dosis pueden variar y dependen de la localizacion de la
hemorragia, la presentacién clinica y la severidad. Una Ul de factor VIIl equivale a la
cantidad de factor VIII en un mililitro (ml) de sangre normal. La administracion de 1
Ul de concentrado de factor VIl eleva en 2% la actividad del factor a los 20 minutos
y para el factor IX, 1 Ul eleva en 1% la actividad de factor a los 20 minutos de su
administracion (2).

Se denomina equipo interdisciplinario al conformado por hematologia, ortopedia,
odontologia, psicologia y trabajo social.

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

Trastorno hemorragico congénito vinculado al cromosoma X, provocado por la
deficiencia del factor VIII de coagulacién (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 de coagulacién es < 1 Ul/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 alteracion hemostatica identificable (1).

Cuando el nivel de factor es >1 y < 5 Ul/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).

Cuando el nivel de factor es de 5 a 40 Ul/dl (0,05 a 0,40 Ul/ml) o su actividad esta
entre 5 a <40 %. Se caracteriza por hemorragias graves ante traumatismos o cirugias
importantes o ante eventos de estrés hemostatico mayores (1).

Tratamiento utilizado para la erradicacion de los inhibidores en las personas con
hemofilia, que incluye la administracién periédica (diaria o varias veces por semana)
de dosis variables de factor VIII o IX, durante semanas o afios. Su objetivo es
acondicionar al sistema inmune para que acepte el factor de coagulacién carente, sin
producir mas anticuerpos. Es eficaz entre el 70 y el 85 % de los casos con inhibidores
del factor Vllly 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 1ml de plasma. Su presencia incrementa la mortalidad porque
limita la respuesta a la terapia estandar (3,4).

Se ha identificado a una persona con inhibidor de baja respuesta cuando su nivel se
mantiene en <5UB/ml (1).

Una persona tiene un inhibidor de alta respuesta cuando su nivel es = 5UB/ml y 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).
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PORTADORA OBLIGADA

PROFILAXIS PRIMARIA

PROFILAXIS SECUNDARIA

PROFILAXIS TERCIARIA

PROFILAXIS INTERMITENTE

PROFILAXIS A CORTO PLAZO

PSEUDOTUMOR

SANGRADO ARTICULAR

SANGRADO GENERAL

TRATAMIENTO INTEGRAL DE LA

HEMOFILIA

TRATAMIENTO EPISODICO

TRATAMIENTO PROFILACTICO

TASA DE SANGRADO GENERAL EN

LOS PACIENTES EN PROFILAXIS

TASA DE SANGRADO ARTICULAR

EN LOS PACIENTES EN PROFILAXIS

_UENT EA €]

Se define como cualquiera de los siguientes: 1. Mujer, hija de un varén con hemofilia.
2. Madre de un vardn 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).

En algunos casos, las portadoras pueden presentar sintomas de hemofilia a pesar
de que sus cantidades de factor de coagulacién son normales o disminuidos,
conocidas como portadoras sintométicas. Estos sintomas pueden ser similares a los
de la hemofilia leve, asi como algunos otros especificos de las mujeres, tales como
periodos menstruales abundantes o prolongados. Las mujeres sintoméaticas deben
ser designadas como hemofilicas de una gravedad determinada, al igual que los
hombres con hemofilia (5).

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 regulary continuo que comienza después de dos episodios de hemorragia
de articulaciones blanco y antes del inicio de enfermedad articular documentada por
examen fisico e imadgenes diagndsticas, usualmente después de los 3 afios 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 afo, por ejemplo antes y después de una cirugia (2).

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

Surge como resultado del tratamiento inadecuado de una hemorragia en el tejido
blando, generalmente de un musculo 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, esponténeos o
traumaticos, ocurridos durante el periodo.

Esté enfocado en la prevencion de hemorragias y dafio articular, atencién inmediata
de los episodios hemorragicos, manejo de complicaciones como dafio articular,
desarrollo de inhibidores, e infecciones virales trasmitidas por productos sanguineos,
junto con la atencidn psicosocial de la persona con hemofiliay su familia, promoviendo
el autoestima y la autogestion (2).

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

Es el tratamiento regular con concentrado de factor administrado para prevenir las
hemorragias y la destruccién de las articulaciones y preservar la funcién mudsculo
esquelética (2).

Es el niumero personas en profilaxis con sangrados generales sobre el nimero de
personas en profilaxis de cada entidad durante el periodo de reporte. 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 atencion (4).

Es el nimero de personas en profilaxis con sangrados articulares sobre nidmero
de personas en profilaxis de cada entidad durante el periodo de reporte. 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 esquemay del programa de atencion (4).
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INTRODUCCION

La hemofilia Ay B, junto con la enfermedad de von Willebrand, son los trastornos hemorragicos hereditarios
mas frecuentes. La hemofilia A suele reportarse en 1 por cada 5.000 hombresy en 1 por cada 10.000 perso-
nas en general (6). En 106 paises, se estimé la prevalencia de esta coagulopatia segun su nivel de ingresos
en 12,8 por cada 100.000 varones para aquellos de ingresos altos; y 6,6 por cada 100.000 varones en los de
bajos ingresos (7). Por otro lado, la prevalencia de la hemofilia B es reportada en 1 por cada 30.000 hombres;
esta fue de 2,7 por 100.000 varones en los paises de ingresos altos y de 1,2 por 100.000 varones en los de
ingresos bajos (8).

La enfermedad de von Willebrand (EvW), se caracteriza por mutaciones y disminucién en el nivel o en la fun-
cionalidad del factor de Von Willebrand (FVW), comprende un espectro de subtipos heterogéneos y afecta
hasta el 1 % de la poblacion. Los casos sintoméaticos se estiman en 100 casos por cada millén de habitantes,
de estos, aproximadamente el 80% reside en paises en via de desarrollo (9).

En Colombia, seguin la Encuesta Global Anual publicada por la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH), en
el afio 2019 se reportaron 3.588 personas con hemofilia (2.958 con hemofilia Ay 630 con hemofilia B). El 60%
de los casos se presentaron en edades entre los 19 y los 44 afios. Durante el mismo periodo, segun la FMH
se informaron 3.391 personas con enfermedad de von Willebrand y 700 casos con otras coagulopatias (10).

La hemofilia supone un gasto en salud importante para el sistema de salud que se debe al elevado precio
del tratamiento, especialmente del factor de coagulacién, que causa mas del 90% de los costos directos de
la atencién médica de estos pacientes (11), quienes lo requieren a lo largo de su vida para evitar y/o minimi-
zar las complicaciones de las hemorragias. En Colombia, otros factores como el acceso a los medicamentos
y la oportunidad en la atencién médica afectan la aparicién de complicaciones asociadas. Se ha estimado
que el costo anual promedio de la atencidn por paciente con hemofilia A con inhibidores de alta respuesta
asciende a US $498.947 (12), y en las personas con hemofilia B severa un costo anual promedio por paciente
de US $198.733 (13).

Desde la promulgacion de la Ley 1392 de 2010 (14) y la Resoluciéon 430 de 2013 (15) se crean las condiciones
para el abordaje integral de las enfermedades huérfanas, incluyendo la hemofilia (3). Cumpliendo lo esta-
blecido en la Resolucion 0123 de 2015 (16), la Cuenta de Alto Costo (CAC) es la encargada del registro de las
personas diagnosticadas con hemofilia y otras coagulopatias con corte al 31 de enero de cada afo. Durante
el 2015, afio en el que entrd en vigencia el registro de la CAC, se reportaron 3.500 personas con coagulo-
patias, de las cuales, 1.832 fueron diagnosticadas con hemofilia. Para el periodo de anélisis correspondiente
al 2021, el registro ha ascendido a 4.863 pacientes, de los cuales, 2.624 tienen hemofilia y 1.678 tienen la
enfermedad de von Willebrand. Lo anterior evidencia la evolucién del registro, cuyo principal objetivo es
identificar y evaluar la tendencia de la morbimortalidad y la gestidn del riesgo realizada en esta poblacion
con el fin de disminuir las brechas en el acceso y la calidad de la atencién.
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ASPECTOS ETICOS Y LEGALES

La informacidn presentada en este documento corresponde al andlisis 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 con corte al 31 de enero de 2021.

Su objetivo es producir y difundir informacién y conocimientos Utiles para la toma de decisiones, desde las
perspectivas clinica y administrativa, orientados a la proteccion y promocion de la salud, la prevencion, 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 acadé-
mico o cualquier otro interés compartido.

El contenido de esta publicacién es producto de un riguroso ejercicio académico desarrollado bajo una
perspectiva retrospectiva, clasificada sin riesgo, en la que se insta por la pluralidad en la obtencién de la in-
formacion en Colombia, garantizando que los datos obtenidos de fuentes primarias se administra, conserva,
custodia y mantiene en anonimato, confidencialidad, privacidad e integridad, segun las normas internacionales
para la investigacion con seres humanos (Declaracion de Helsinki (17), Informe Belmont (18), Pautas CIOMS
(19)) y la normativa colombiana establecida por la Resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud (20), 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 (21) y la Ley Estatutaria de habeas data
1581 de 2012 (22), por la cual se dictan las disposiciones generales para la protecciéon de datos personales
sancionada por dicha ley y reglamentada por el Decreto Nacional 1377 de 2013 (23) que regula el manejo
adecuado de datos sensibles.
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ASPECTOS METODOLOGICOS

Generalidades del reporte

Los datos presentados corresponden a la informacién que las EAPB y las direcciones departamentales y
distritales de salud reportaron a la CAC, en cumplimiento de la Resolucion 0123 de 2015 del Ministerio de
Salud y Proteccién Social (16), por la cual se establece la obligatoriedad del reporte anual de la poblacién
diagnosticada con hemofilia y otras coagulopatias, con corte a 31 de enero de 2021. Posterior a la auditoria
y la depuracién de los datos, se obtuvo la informacién de un total de 4.863 casos de pacientes con hemofilia
u otras deficiencias de la coagulaciéon en los 32 departamentos y 1.122 municipios de Colombia.

El grupo de las entidades de las que se obtuvo informacién esté conformado por:

e 41 Empresas Promotoras de Salud (EPS) y EOC, de las cuales una no reporté informacién, para lo
cual se incluyeron los pacientes informados en el periodo 2020 que no fueron reportados en el 2021
para la estimacion de la prevalencia y de la mortalidad.

e 37 secretarias departamentales y distritales de salud, de las cuales en 2 entidades se excluyd un
caso reportado por inconsistencias en el diagndstico o los soportes clinicos; y 31 informaron a la
CAC no tener casos a reportar.

e 14 entidades de los regimenes especiales y universidades, de las cuales en una entidad se excluyé
un caso reportado por inconsistencias en el diagndstico o los soportes clinicos; y 6 informaron a la
CAC no tener casos a reportar.

e 4 entidades de los regimenes de excepcion (Fuerzas Militares, Policia Nacional, Magisterio y Ecopetrol)

Poblacidn de interés y periodo evaluado

La poblacién objeto de reporte estd conformada por todas las personas diagnosticadas con hemofilia y
otras coagulopatias que recibieron atencién en alguna de las entidades aseguradoras durante el periodo
comprendido entre el 1° de febrero de 2020 y el 31 de enero de 2021. Se incluyeron las personas diagnos-
ticadas durante el periodo (casos nuevos), y las que ademés fueron identificadas antes del periodo (casos
prevalentes), las y los fallecidos durante el tiempo de observacion.

Calidad de la informacidn

La informacién reportada fue auditada con el fin de garantizar su calidad y confiabilidad. Este proceso se
desarrollé en tres fases: la verificacidn inicial realizada en la malla de validacién, el cruce de datos con fuentes
externas y finalmente, la auditoria de los registros contra los soportes de la historia clinica. A continuacién,
se describe cada una de ellas:

Malla de validacién en sistemas de informacidn

Su objetivo fue identificar los errores durante el reporte con el fin de retroalimentar a las entidades en cuanto
a la estructura, consistencia y coherencia entre las variables. Posteriormente, se realizé la obtencidn de regis-
tros Unicos mediante la aclaracién de las personas coincidentes en la misma entidad o aquellos compartidos
entre diferentes entidades.
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Verificacidn de la informacidn con fuentes externas

Los casos fueron verificados a través del cruce de datos con la Base Unica de Afiliados (BDUA), en la cual se
identifico la situacidon administrativa relacionada con el estado de afiliacién y las novedades asociadas con
el estado vital.

Auditoria de campo

En este proceso se compard la informacién reportada por las entidades, con la historia clinica y demas soportes
relacionados (entrega de medicamentos, facturacion de los servicios prestados en el periodo, certificados
de contratacidn, entre otros), con el fin de evaluar la calidad del dato y validar la presencia del diagndstico,
asi como los aspectos clinicos relacionados con complicacionesy el tratamiento. Se audité el 100% (n=5.080)
de las personas reportadas con alguna de las coagulopatias de interés durante el periodo. Con el objetivo
de mejorar los resultados, en cada periodo se identifican los aspectos relevantes a intervenir entre asegura-
doresy prestadores, los cuales se socializan a través de foros y talleres de capacitaciéon con el fin de generar
alertas para que las entidades tomen las acciones necesarias orientadas a mejorar sus procesos de atencién.
Los hallazgos importantes posterior a la auditoria pueden ser consultados en las tablas suplementarias 1y 2.

Ajuste de datos posterior a la auditoria

Durante el proceso de auditoria se realizé una segunda validacion para identificar los registros Unicos y las
inconsistencias entre la informacién reportada y la observada; en estos casos, se capturd el dato obtenido
de la historia clinica. Una vez finalizada la auditoria de campo, se incorporaron los ajustes definitivos y la
informacién fue dispuesta en una bodega de datos para realizar los anélisis respectivos. En conclusién, para
el periodo de interés se reportaron 5.080 personas con alguna coagulopatia. Posterior al proceso de depu-
racion de la informacién, se excluyeron 157 registros por los siguientes motivos: doble afiliacion al mismo
régimen (n=1), inconsistencias en el diagndstico o los soportes clinicos (n=96) y errores de reporte posterior a
la auditoria interna (n=62), de los cuales 2 también presentaron inconsistencias en el diagndstico. Finalmente,
para la estimacién de los indicadores de gestién del riesgo, se incluyeron 4.923 registros y el célculo de las
medidas de morbimortalidad se realizd con 4.863 registros Unicos, que corresponden a los 4.847 reportados
en el 2021, adicionando informacién de 16 personas que pertenecian al registro pero no fueron reportados
en el 2021, debido a que estaban afiliadas a las siguientes entidades liquidadas: CCF007, CCF053, ESS002;
y una entidad que no reporté informacién durante el periodo 2021: CCF027. En estos casos, se recuper?d la
informacién del periodo anterior para no afectar los datos relacionados con la prevalencia (flujograma 1).
El nimero de registros para el andlisis de indicadores fue mayor debido a que es posible que una persona
reciba atencién por una EPS y por la entidad de medicina prepagada lo que explica su duplicidad. Sin em-
bargo, debia ser incluido en las dos entidades para evaluar la gestion del riesgo de cada una de ellas. En el
siguiente flujograma se observa el proceso de consolidaciéon de los registros.

24

%


http://cuentadealtocosto.org

Situacion de la hemofilia y otras coagulopatias en Colombia 2021

ASPECTOS METODOLOGICOS

Flujograma 1. Proceso de obtencidn de los registros incluidos en los analisis epidemioldgicos

Casos radicados
(n=5.520)

Inactivaciones (n=452)

- Duplicados compartidos BDUA (n=136)
- Cambio de identificacion (n=223)

- Error de reporte (n=58)

- No cruce con la BDUA (n=35)

Gestién de Datos

Base de datos auditada
(n=5.080)

Exclusiones (n=157)
- Inconsistencia en el diagnéstico o los soportes (n=96)
- Doble registro (n=1)

Auditoria

- Error de reporte luego de auditoria interna (n=62)*

Cafc_)s‘ 4 |n<':|UIr ?n I’os_ Adicionales para indicadores
andlisis epidemiolégicos (n=76)

(n=4.847)

Incluidos del periodo 2020 para
el célculo de la prevalencia y
mortalidad**

(n=16)

Casos finales incluidos en los

analisis epidemiolégicos
(n=4.863)

Gestidn del Conocimiento

“Se presentan 2 casos en comun con inconsistencia en el diagndstico.

“Casos pertenecientes a entidades liquidadas en el periodo anterior (CCF007, CCF053 y ESS002) que no fueron reportados por otra entidad
en el 2021y a una entidad que no reporté en 2021 (CCF027). Para no afectar las estimaciones de la prevalencia y mortalidad, se recuperé su
informacién del periodo 2020.
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Anélisis epidemioldgico
Anadlisis descriptivo

Se realizé un anélisis descriptivo de las variables sociodemogréficas y clinicas de interés. En el primer grupo
se incluyeron la edad, el sexo, la entidad territorial, el régimen de afiliacién y la entidad que realizé el reporte.
Las variables clinicas se relacionaron con el diagnéstico, la severidad, el tratamiento y el seguimiento (com-
plicaciones y atencién interdisciplinaria). Para las variables numéricas con distribucién normal, se reporta la
mediay desviacién estandar (DE); en caso contrario, la medianay el rango intercuartilico (RIC; primer cuartil
(Q1) - tercer cuartil (Q3)). Las variables categéricas se informan como valores absolutos y proporciones.

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

* Incidencia: corresponde a las personas con fecha de diagndstico de alguna de las coagulopatias de
interés entre el 1° de febrero de 2020 y el 31 de enero de 2021. Se reporta como ndmero de casos
nuevos por cada 1.000.000 de habitantes/afiliados, segin corresponda.

* Prevalencia: se refiere al total de personas reportadas con alguna de las coagulopatias durante
el periodo de interés, independiente del estado vital a la fecha de corte, es decir, se calculé una
prevalencia de periodo. Como se menciond previamente, para la estimacién de la prevalencia se
adicioné la informacién del 2020 para 16 individuos que, a pesar de pertenecer al registro, no fueron
reportados durante el periodo. Se informa como ndmero de casos por 100.000 habitantes/afiliados,
segun corresponda.

* Mortalidad: los fallecimientos se definieron con base en 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).

Las medidas de morbimortalidad se ajustaron por la edad, utilizando el método directo, tomando como re-
ferencia la poblacion colombiana estimada por el DANE (n=50.372.424) segun quinquenios, con corte al 30
de junio de 2020 (figura 1). La morbimortalidad se calculé para las regiones del pais, definidas por el DANE
de la siguiente manera:

* Regién Bogota, D.C: Bogotd, D.C.

® Regién Caribe: departamentos de Atlantico, Bolivar, Cesar, Cérdoba, La Guajira, Magdalena, San
Andrés y Sucre.

* Regién Central: departamentos de Antioquia, Caldas, Caquetd, Huila, Quindio, Risaralda y Tolima.
* Regién Oriental: departamentos de Boyaca, Cundinamarca, Meta, Norte de Santandery Santander.
® Regién Pacifica: departamentos de Cauca, Chocd, Narifio y Valle del Cauca.

® Regién Amazonia/Orinoquia: departamentos de Amazonas, Arauca, Casanare, Guainia, Guaviare,
Putumayo, Vaupés y Vichada.

Para los andlisis que tuvieron como denominador la poblacién afiliada al sistema de salud colombiano, se
usé el conteo de afiliados para cada EAPB con corte al 31 de julio de 2020 (n=48.113.633), obtenido de la
BDUA. Ademaés, se incluyeron los afiliados informados por las entidades RES001, RES003 y RES011 (figura 2).
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Anadlisis de indicadores de gestion del riesgo

Se realizé el célculo de los indicadores de gestidn del riesgo definidos por consenso por la CACy que estan
descritos en el documento “Indicadores de gestion del riesgo en pacientes con hemofilia en Colombia, 2020.
Actualizaciéon del consenso basado en la evidencia” para lo cual se realizé la evaluacién de la tendencia de
los indicadores contemplados desde el anterior consenso del afio 2015, mientras que, para los indicadores
introducidos en esta actualizacidn se presentara el indicador para el periodo en cuestién.

Figura 1. Poblacién proyectada para Colombia por el DANE segun la entidad territorial, 2020
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Fuente: Departamento Administrativo Nacional de Estadistica. Proyecciéon a 30 de junio de 2020.
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Figura 2. Nimero de afiliados por Empresa Administradora de Planes de Beneficios en Colombia,
2020
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Fuente: Base Unica de Afiliados, Ministerio de Salud y Proteccién Social, corte a 31 de julio de 2020.
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CONTENIDO INFOGRAFICO DE RESUMEN DEL CAPITULO

Capitulo 1: Caracterizacion de los casos incidentes con hemofilia y otras coagulopatias
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021

Durante el periodo, se informaron 135 casos nuevos con alguna coagulopatia,
49 con hemofilia y 15 nuevas portadoras.

Con relacidn al periodo 2020, se observé un aumento del 3,85% en los casos
incidentes de coagulopatias y una disminucion del 12,50% para hemofilia.

La mediana de edad al diagndstico para la hemofilia A fue de 6 afios (RIC:1,00 -
28,00), mientras que para la B fue de 2 aiios (RIC:1,00 - 9,00).

El 48,98% de los casos nuevos de coagulopatias tienen entre 0 y 4 afios. En el
caso de las mujeres, la mayoria tenia entre 25 a 29 afios.

Las regiones que informaron mas casos nuevos hemofilia A fueron la Central
(32,50%) y la Caribe (25,00%).

El 55,00% de los casos incidentes con hemofilia A pertenecen al régimen
contributivo.

El 52,50% de los casos nuevos con hemofilia A presentaron formas leves de
la enfermedad, mientras que, la mayoria los casos con hemofilia B fueron
severos (44,44%).

La mayoria de los casos nuevos con hemofilia y portadoras tienen antecedentes
familiares de coagulopatias.

RIC: Rango intercuartilico
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1. CARACTERIZACION DE LOS CASOS INCIDENTES CON HEMOFILIA'Y OTRAS
COAGULOPATIAS

1.1. Caracterizacién sociodemogréafica de los casos incidentes con hemofilia, portadoras y
otras coagulopatias

Para el periodo comprendido entre el 1 de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021, se identificaron 135 casos
nuevos con alguna coagulopatia, de los cuales 64 fueron reportados con hemofilia A o B o son portadoras.
Se estima, con respecto al periodo 2020, un aumento del 3,85% en el nimero de personas con alguna coa-
gulopatia. Para el caso de hemofilia, se observé una disminucion del 12,50% en los casos incidentes, mientras
que, para las portadoras, hubo un aumento del 36,36%.

Figura 3. Tendencia del nimero de casos incidentes para hemofilia y otras coagulopatias, Colombia
2016-2021
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En cuanto a las principales caracteristicas sociodemogréficas, los casos diagnosticados con hemofilia pre-
sentaron las edades medianas mas bajas, para la hemofilia A fue de 6 afios (RIQ=1,00 - 28,00), mientras que
para la B fue de 2 afios (RIQ=1,00 - 9,00). Por otro lado, las mujeres portadoras presentaron la edad mediana
mas alta, de 32 afios (RIQ=27,00 - 42,00). La edad mediana para el total de coagulopatias fue de 21 afios
(RIQ=6,00 - 33,00). Con respecto a la etnia, sélo en el grupo de hemofilia A se identificd un caso con perte-
nencia indigena, lo cual corresponde al 2,50% de las personas nuevas reportadas en esta cohorte y el 0,74%
de los casos incidentes del total de coagulopatias.
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1.1.1. Distribucién de los casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatias segin la edad y el
sexo

La figura 4 presenta la pirdmide poblacional de los casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatias. Se
informaron 77 personas de sexo masculino y 58 de sexo femenino. Al respecto, el 22,22% del total personas
estan en el grupo de edad entre 0y 4 afios, de igual manera, este conjunto fue mas frecuente en los hombres.
En el caso de las mujeres, la mayor frecuencia se presenté entre los 25 a 29 afios (14,07%).

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

1.1.2. Distribucidn de los casos incidentes segun la entidad territorial

En la tabla 1 se observa la distribucién de los casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatias seguin
region y entidad territorial. Para el caso de la hemofilia A, las regiones que informaron mas casos nuevos
fueron la Central y la Caribe, con 32,50% y 25,00% respectivamente. La misma tendencia se presentd para
las portadoras, con un 66,67% y un 20,00% correspondientemente. Por otro lado, se reportaron 9 casos
nuevos de hemofilia B con residencia en Bogotéd D.C, y los departamentos de Atlantico, La Guajira, Caquets,
Cundinamarca, Santander y Valle del Cauca. Finalmente, San Andrés, Quindio, Chocd y la mayoria de los
departamentos que conforman la regién de la Amazonia/Orinoquia (Amazonas, Casanare, Guainia, Guaviare,
Vaupés y Vichada) no reportaron casos.
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Tabla 1. Distribucion de los casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatias segun la regiony la
entidad territorial, Colombia 2021

Hemofilia A Hemofilia B Portadoras Total coagulopatias
Regidn/Entidad territorial
n (%)
Bogota, D.C. 8(20,00) 2(22,22) 0(0,00) 28 (20,74)
Caribe 10 (25,00) 2(22,22) 3(20,00) 21 (15,56)
Atlantico 1(2,50) 1(11,11) 3(20,00) 5(3,70)
Bolivar 3(7,50) 0(0,00) 0(0,00) 6(4,44)
Cesar 1(2,50) 0(0,00) 0(0,00) 2(1,48)
Cérdoba 1(2,50) 0(0,00) 0(0,00) 2(1,48)
Magdalena 3(7,50) 0(0,00) 0(0,00) 4(2,96)
Sucre 1(2,50) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,74)
La Guajira 0(0,00) 1(11,11) 0(0,00) 1(0,74)
Central 13 (32,50) 1(11,11) 10 (66,67) 47 (34,81)
Antioquia 9(22,50) 0(0,00) 9(60,00) 36(26,67)
Caldas 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,74)
Caqueta 0(0,00) 1(11,11) 0(0,00) 1(0,74)
Huila 2(5,00) 0(0,00) 1(6,67) 3(2,22)
Risaralda 2(5,00) 0(0,00) 0(0,00) 5(3,70)
Tolima 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,74)
Oriental 5(12,50) 3(33,33) 2(13,33) 26 (19,26)
Boyaca 0(0,00) 0(0,00) 1(6,67) 1(0,74)
Cundinamarca 3(7,50) 2(22,22) 0(0,00) 10 (7,41)
Meta 0(0,00) 0(0,00) 1(6,67) 1(0,74)
Norte de Santander 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 5(3,70)
Santander 2(5,00) 1(11.11) 0(0,00) 9(6,67)
Pacifica 2(5,00) 1(11,11) 0(0,00) 11 (8,15)
Cauca 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(1,48)
Narifo 2(5,00) 0(0,00) 0(0,00) 6(4,44)
Valle del Cauca 0(0,00) 1(11.11) 0(0,00) 3(2,22)
Amazonia/Orinoquia 2(5,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(1,48)
Arauca 1(2,50) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,74)
Putumayo 1(2,50) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,74)
Total 40 (29,63) 9(6,67) 15 (1111) 135(100,00)
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1.1.3. Distribucién de los casos incidentes segun el régimen de afiliacién

En la tabla 2 se describe la distribucién segun el sexo y la edad de los casos incidentes discriminados por
el régimen de afiliacion para hemofilia y otras coagulopatias. El régimen con la mayor representacion en el
numero de casos nuevos de coagulopatias fue el contributivo con el 62,22%. La mediana de edad fue mayor
en este Ultimo, mientras que en el régimen de excepcion se observé la més baja.

Tabla 2. Distribucion de los casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatias segin el sexo, la
edad y el régimen de afiliacion, Colombia 2021

Contributivo Subsidiado Excepcidn
Coagulopatia/variables
n (%)

Todas las coagulopatias 84 (62,22) 48 (35,56) 3(2,22)
Sexo

Femenino 46 (54,76) 29(60,42) 2(66,67)

Masculino 38 (45,24) 19(39,58) 1(33,33)
Edad* 23,50 (6,50-36,00) 21,00(3,50-32,00) 17,00 (0,00-20,00)
Hemofilia A 22 (55,00) 17 (42,50) 1(2,50)
Sexo

Femenino 6(27,27) 9(52,94) 0(0,00)

Masculino 16(72,73) 8(47,06) 1(100,00)
Edad* 2,50(1,00-21,00) 26,00(2,00-31,00) 0,00 (0,00-0,00)
Hemofilia B 6(66,67) 3(33,33) 0(0,00)
Sexo

Femenino 1(16,67) 0(0,00) 0(0,00)

Masculino 5(83,33) 3(100,00) 0(0,00)
Edad* 7,00(2,00-10,00) 1,00 (1,00-1,00) NA
Portadoras 10(66,67) 5(33,33) 0(0,00)
Edad* 35,50(27,00-42,00) 29,00 (25,00-38,00) NA

“Se presentan la medianay el rango intercuartilico

1.2. Caracterizacion clinica de los casos incidentes con hemofilia y otras coagulopatias

La tabla 3 describe las caracteristicas clinicas de interés en el total de los casos incidentes de hemofilia y otras
coagulopatias. La mediana méas baja de la edad al diagnédstico se presentd en los pacientes con hemofilia B (1
afo, RIQ=1,00 - 8,00), mientras que en las portadoras se detecté a una edad mediana de 32 afios (RIQ=27,00
- 41,00). Entre los casos de hemofilia A, las formas leves fueron las mas frecuentes (52,50%), mientras que
en el caso de la hemofilia B, la enfermedad severa tuvo la mayor participacion (44,44%). La mayoria de los
pacientes nuevos presentaron antecedentes familiares de alguna deficiencia de la coagulacion (57,04%).
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Tabla 3. Caracteristicas clinicas de los casos incidentes de la hemofilia y otras coagulopatias, Colombia
2021

Hemofilia A Hemofilia B Portadoras Total coagulopatias
Variables
n(%)

Edad al diagnéstico* 5,50(0,00-28,00) 1,00 (1,00-8,00) 32,00 (27,00-41,00) 20,00 (5,00-33,00)
Severidad**

Hemofilia leve 21(52,50) 2(22,22) NA 23(17,04)

Hemofilia moderado 8(20,00) 3(33,33) NA 11 (8,15)

Hemofilia severa 11 (27,50) 4(44,44) NA 15(11,11)

Otras coagulopatias NA NA 15(100,00) 86 (63,71)
Antecedentes familiares

Si 31(77,50) 6(66,67) 15(100,00) 77 (57,04)

No 8(20,00) 3(33,33) 0(0,00) 46 (34,07)

Desconocidos 1(2,50) 0(0,00) 0(0,00) 12(8,89)
Total 40 (29,63) 9(6,67) 15 (11,11) 135(100,00)

“Se presenta la medianay el rango intercuartilico

“Clasificacion de la severidad segun el nivel del factor. En el caso de hemofilia A o B, se ha definido como leve, moderada o severa. En el caso de
las portadoras no se determina esta variable.

2.2.1. Distribucién de la severidad en los casos incidentes de hemofilia A y hemofilia B segun la
edady el sexo

La figura 5 muestra la distribucién de los casos incidentes segun el sexo y la severidad de la enfermedad
para la hemofilia Ay B. En el caso de las mujeres, el 100% se encontré en las categorias de severidad leve
tanto para hemofilia A como para la hemofilia B. Para este grupo, la mediana de edad de diagndstico para
la hemofilia A fue de 28 afios (RIC=25 - 33).

Tanto para hemofilia A como para la hemofilia B en los hombres, se observa que la mayor frecuencia de casos
presenta un tipo severo de la enfermedad. Para la primera, se presenté una mediana de edad de diagndstico
de 1 afio (RIC=0 - 2), al igual que para hemofilia B (RIC=0,50 - 8,50).
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Figura 5. Distribucién de los casos incidentes de hemofilia Ay B segun el sexo y la severidad,
Colombia 2021
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Las categorias leve, moderaday severa corresponden a la severidad de la deficiencia determinada por el nivel del factor.
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Capitulo 2: Caracterizacién de los casos prevalentes con hemofilia y otras coagulopatias
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021

Para el periodo 2021, se informaron 4.863 casos con alguna coagulopatia, lo
cual corresponde a un aumento del 5,58% con respecto al afio anterior.

La hemofilia A fue la coagulopatia mas frecuente y representa un 44,42% de los casos
reportados en la cohorte, seguido por la hemofilia B, con un 9,54%.

La edad mediana de los casos prevalentes de coagulopatia fue de 27 afios
(RIC= 6,00 - 42,00). En las mujeres portadoras fue de 39 afios

(RIC= 29,00 - 49,00).
Para el caso de la hemofilia A, el 56,19% de los hombres se encuentra entre los 5
a 29 afios (n=1130). Mientras que, en el caso de las mujeres, el grupo de edad

mas frecuente fue el de los 25 a 29 afios.

Segun la entidad territorial, Bogota D.C. y Antioquia registraron la mayor

proporcion de casos con hemofilia.

El régimen contributivo presenta la mayor proporcion de personas con

coagulopatias (68,11%).

—

—
—
—

qmEin
qmEin

El 55,83% de los casos prevalentes de hemofilia Ay el 35,78% de las personas
con hemofilia B se clasificaron como enfermedad severa.

En el caso de las mujeres la presentacion mas frecuente fue la enfermedad leve,
mientras que, para los hombres, la forma severa fue la més representativa.

RIC: Rango intercuartilico
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2. CARACTERIZACION DE LOS CASOS PREVALENTES CON HEMOFILIA'Y OTRAS
COAGULOPATIAS

2.1 Caracterizacion sociodemografica de los casos prevalentes con hemofilia y otras
coagulopatias

Para el periodo 2021 se informaron 4.863 casos con alguna coagulopatia, lo cual corresponde a un aumento
del 5,58% con respecto al afio anterior (n=4.606), con una tendencia incremental observada en la figura 6.
La hemofilia A fue la mas frecuente, y representa un 44,42% de los casos reportados en la cohorte, seguido
por la hemofilia B, con un 9,54%.

Figura 6. Tendencia del nimero de casos prevalentes de hemofilia y otras coagulopatias, Colombia
2016-2021
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En cuanto a las principales caracteristicas sociodemogréficas de los casos prevalentes, la mediana de la edad
para el total de coagulopatias fue de 27 afios (RIQ=16,00 - 42,00), siendo el grupo de las mujeres portadoras
el de mayor edad, con una mediana de 39,00 (RIQ=29,00 - 49,00). Con respecto a la etnia, el 1,81% de los
casos informan pertenecer a la etnia indigena (n=88), mientras que el 0,97% pertenecia a la etnia negra (n=47).

2.1.1 Distribucion de los casos prevalentes de hemofilia y otras coagulopatias segun la edad y el
sexo

En las figuras 7 y 8 se observa la distribucién de los casos prevalentes por sexo y grupos de edad. Para el
caso de la hemofilia A, se informaron 149 casos de sexo femenino y 2.011 de sexo masculino. El 56,19% de
los hombres se encuentra entre los 5 y los 29 afios (n=1.130). Para los casos prevalentes de hemofilia B, se
informaron 39 personas de sexo femenino y 425 de sexo masculino. Para estos Ultimos, la mayor participa-
cion fue para aquellos en el grupo de edad de los 5 a los 29 afios (n=220, 51,76%). En las personas de sexo
femenino, el grupo de edad mas frecuente fue el de los 10 a 14 afios.

Figura 7. Pirdmide poblacional de los casos prevalentes de hemofilia A, Colombia 2021
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Cada valor corresponde al porcentaje sobre el total de personas con hemofilia A.
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Figura 8. Piramide poblacional de los casos prevalentes de hemofilia B, Colombia 2021.
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2.1.2 Distribucién de los casos prevalentes segun la entidad territorial

En la tabla 4 se observa la distribucién de casos prevalentes de las coagulopatias més frecuentes segun la
region y la entidad territorial. La regién Central agrupd la mayor proporcién de casos en todas las coagulo-
patias, con excepcidn de la hemofilia B, en cuyo caso, fue Bogotéa D.C. Segun la entidad territorial, Bogota
D.C. y Antioquia registraron la mayor proporcién de casos. Por otra parte, en el departamento de Guainia
no se informaron casos durante el periodo.

Tabla 4. Distribucién de los casos prevalentes de hemofilia y otras coagulopatias segun la region 'y
la entidad territorial, Colombia 2021

Hemofilia A Hemofilia B Portadoras Total coagulopatias
Regién/Entidad territorial
n (%)

Bogota, D.C. 486 (22,50) 133 (28,66) 71 (27,31) 1.128 (23,20)
Caribe 393(18,19) 74 (15,95) 24 (9,23) 747 (15,36)

Atléntico 106 (4,91) 30(6,47) 8(3,08) 254 (5,22)

Bolivar 105 (4,86) 17 (3,66) 7(2,69) 155(3,19)

Cesar 37(1,71) 5(1,08) 1(0,38) 63(1,30)
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Tabla 4. Distribucién de los casos prevalentes de hemofilia y otras coagulopatias segun la regidn y la entidad territorial, Colombia
2021 (continuacién)

Hemofilia A Hemofilia B Portadoras Total coagulopatias
Regidén/Entidad territorial
n (%)
Coérdoba 49(2,27) 15(3,23) 6(2,31) 113(2,32)
La Guajira 11(0,51) 2(0,43) 0(0,00) 20(0,41)
Magdalena 36(1,67) 2(0,43) 1(0,38) 63(1,30)
Sucre 48(2,22) 3(0,65) 1(0,38) 77 (1,58)
San Andrés, Providencia y Santa Catalina 1(0,05) 0(0,00) 0(0,00) 2(0,04)
Central 566 (26,20) 98(21,12) 90 (34,62) 1.463 (30,08)
Antioquia 303(14,03) 59(12,72) 72 (27,69) 842 (17,31)
Caldas 29(1,34) 3(0,65) 2(0,77) 124 (2,55)
Caquetd 12 (0,56) 6(1,29) 0(0,00) 19(0,39)
Huila 75(3,47) 15(3,23) 7(2,69) 122 (2,51)
Quindio 24(1,11) 0(0,00) 1(0,38) 55(1,13)
Risaralda 50(2,31) 8(1,72) 5(1,92) 180(3,70)
Tolima 73(3,38) 7(1,51) 3(115) 121 (2,49)
Oriental 333(15,42) 81(17,46) 37 (14,23) 760 (15,63)
Boyaca 44 (2,04) 18(3,88) 1(0,38) 83(1,71)
Cundinamarca 98 (4,54) 33(7,11) 18 (6,92) 226 (4,65)
Meta 32(1,48) 2(0,43) 3(1,15) 73(1,50)
Norte de Santander 49 (2,27) 5(1,08) 3(1,15) 123(2,53)
Santander 110 (5,09) 23 (4,96) 12 (4,62) 255(5,24)
Pacifica 337 (15,60) 69 (14,87) 30(11,54) 687 (14,13)
Cauca 43(1,99) 11(2,37) 2(0,77) 97 (1,99)
Chocé 13(0,60) 0(0,00) 0(0,00) 14(0,29)
Narifio 56(2,59) 5(1,08) 5(1,92) 100 (2,06)
Valle del Cauca 225(10,42) 53(11,42) 23(8,85) 476 (9,79)
Amazonia/Orinoquia 45 (2,08) 9 (1,94) 8(3,08) 78 (1,60)
Amazonas 3(0,14) 0(0,00) 0(0,00) 3(0,06)
Arauca 10(0,46) 1(0,22) 1(0,38) 15(0,31)
Casanare 21(0,97) 7 (1,51) 5(1,92) 43(0,88)
Guaviare 4(0,19) 0(0,00) 1(0,38) 5(0,10)
Putumayo 5(0,23) 0(0,00) 1(0,38) 9(0,19)
Vaupés 1(0,05) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,02)
Vichada 1(0,05) 1(0,22) 0(0,00) 2(0,04)
Total 2.160 (44,42) 464 (9,54) 260 (5,35) 4.863(100,00)
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2.1.3. Distribucién de los casos prevalentes segun el régimen de afiliacion

El régimen contributivo presenta la mayor proporcién de personas con coagulopatias (68,11%), mientras
que el régimen especial y los no afiliados mostraron una menor participacion. La distribucion por el sexo fue
similar entre los regimenes de aseguramiento, con una mayor proporcién de personas del sexo masculino,
excepto en los regimenes de excepcion y especial, en donde se informaron méas mujeres. Finalmente, en este
ultimo se informan medianas de edad muy superiores en los casos con hemofilia Ay otras coagulopatias con
respecto a los demés regimenes de afiliacion (tabla 5).

Tabla 5. Distribuciéon de los casos prevalentes de hemofilia y otras coagulopatias segun el sexo, la
edad y el régimen de afiliacion, Colombia 2021

Coagulopatia/ Contributivo Subsidiado Excepcién Especial No afiliado
variables n (%)
IZ:;ﬁulzf,aﬁas 3.312(68,11) 1.260 (25,91) 265 (5,45) 15(0,31) 5(0,1)
Sexo

Femenino 1.366 (41,24) 337(26,75) 141(53,21) 12 (80,00) 0(0,00)

Masculino 1.946(58,76) 923(73,25) 124 (46,79) 3(20,00) 5(100,00)
Edad* 29,00(18,00-44,00) 22,00(13,00-35,00) 24,00(15,00-46,00) 50,00(22,00-70,00) 16,00 (12,00-28,00)
Hemofilia A 1.322(61,2) 747 (34,58) 79 (3,66) 3(0,14) 5(0,23)
Sexo

Femenino 99 (7,49) 41 (5,46) 7 (8,86) 2(66,67) 0(0,00)

Masculino 1.223(92,51) 706 (94,51) 72(91,14) 1(33,33) 5(100,00)
Edad* 27,50 (16,00-42,00) 22,00(12,00-33,00) 21,00(13,00-47,00) 50,00(22,00-97,00) 16,00 (12,00-28,00)
Hemofilia B 305 (65,73) 140 (30,17) 19 (4,09) 0(0,00) 0(0,00)
Sexo

Femenino 33(10,82) 5(3,57) 1(5,26) 0(0,00) 0(0,00)

Masculino 272(89,18) 135(96,43) 18 (94,74) 0(0,00) 0(0,00)
Edad* 29,00(17,00-46,00) 22,00(11,00-34,50) 20,00(10,00-31,00) NA NA
Portadoras 175 (67,31) 75 (28,85) 10 (3,85) 0(0,00) 0(0,00)
Edad* 40,00(30,00-50,00) 39,00(26,00-44,00) 40,50 (26,00-51,00) NA NA

"Se presentan la medianay el rango intercuartilico.
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2.2 Caracterizacion clinica de los casos prevalentes con hemofilia

La tabla 6 describe las caracteristicas clinicas de interés en los casos prevalentes discriminando por las coa-
gulopatias méas frecuentes. La mediana mas baja de la edad al diagndstico se presentd en los pacientes con
hemofilia A (1 afio, RIQ=0,00 - 9,00), mientras que en las portadoras se detect6é a mediana de edad de 29 afios
(RIOQ=19,50 - 36,00). Entre los casos de hemofilia A, las formas severas fueron las mas frecuentes (55,83%). La
mayoria de los casos presentaron antecedentes familiares de alguna deficiencia de la coagulacién.

Tabla 6. Caracteristicas clinicas de los casos prevalentes de la hemofilia y otras coagulopatias,
Colombia 2021

Hemofilia A Hemofilia B Portadoras Total coagulopatias
Variables
n(%)
Edad al diagnéstico* 1,00 (0,00-9,00) 3,00(0,00-13,00) 29,00 (19,50-36,00) 7,00 (1,00-24,00)
Severidad
Hemofilia leve 562 (26,02) 139 (29,96) NA 701 (14,41)
Hemofilia moderada 392 (18,15) 159 (34,27) NA 551(11,33)
Hemofilia severa 1.206 (55,83) 166 (35,78) NA 1.372(28,21)
Otras coagulopatl’as NA NA 260(100,00) 2.239 (46,04)
Antecedentes familiares
Si 1.416 (65,89) 318(68,53) 241 (92,69) 2.677(55,18)
No 539(25,08) 101 (21,77) 0(0,00) 1.455 (29,99)
Desconocidos 194 (9,03) 45 (9,70) 19 (7,31) 719 (14,82)
Total 2160 (44,42) 464 (9,54) 260 (5,35) 4.863(100,00)

“Se presentan la medianay el rango intercuartilico.

2.2.1. Distribucién de la severidad en los casos prevalentes de hemofilia seguin la edad y el sexo

La figura 9 muestra la distribuciéon de los casos prevalentes segun el sexo y la severidad de la hemofilia. Se
observa que, en el caso de las mujeres y para los dos tipos de hemcofilia, la presentacién mas frecuente fue
la leve, mientras que, para los hombres, la forma severa fue la méas representativa. En estos dltimos, la edad
mediana de diagnédstico de la hemofilia A fue de 1 afio (RIQ=0,00 - 6,00), y para hemofilia B fue de 2 afios
(RIQ=0,00 - 11,00). Para las personas de sexo femenino, la edad de diagndstico fue mas avanzada, con res-
pecto al sexo masculino, con una mediana de 26 afios para el caso de la hemofilia A (RIQ=15,00 - 36,00), y
de 15,50 afios en la hemofilia B (RIQ=7,50 - 27,00).
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Figura 9. Distribucién de los casos prevalentes de hemofilia Ay B segun el sexo y la severidad,
Colombia 2021
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Las categorias leve, moderada y severa corresponden a la severidad de la deficiencia determinada por el nivel del factor.
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Capitulo 3: Morbilidad y mortalidad en la poblacién con hemofilia y otras coagulopatias
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021

La tasa de incidencia cruda de las coagulopatias fue de 2,68 casos, para
hemofilia Ay B fue de 0,79 y 0,18 casos nuevos por 1.000.000 de
habitantes, respectivamente.

Con respecto al 2020, se observo una disminucién en la incidencia cruda de la
hemofilia A, mientras que para la hemofilia B hubo un leve incremento.

Hubo una menor incidencia para las mujeres comparado con los hombres, quienes
presentaron la totalidad de casos nuevos con formas severas de la enfermedad.

Antioquia y Bogota, D.C. registraron las tasas de incidencia estandarizada mas
altas de coagulopatias con 5,42 y 4,10 casos nuevos por 1.000.000 de
habitantes, respectivamente.

La tasa de incidencia estandarizada de la hemofilia fue mayor en el régimen
contributivo con respecto al subsidiado con 1,26 vs 0,91 casos nuevos por
1.000.000 de habitantes, respectivamente.

o

La prevalencia cruda para las coagulopatias fue de 9,65 y para la hemofiliaAy B
fue de 4,29 y 0,92 casos por 100.000 habitantes, respectivamente.

Bogota, D.C. y la region Central presentaron las prevalencias estandarizadas de
hemofilia mas altas con 8,16 y 5,60 casos por 100.000 habitantes.

La mortalidad cruda de por todas las causas para las coagulopatias fue de
0,48, mientras que para la hemofilia fue de 0,34 defunciones por
1.000.000 de habitantes.

D rgar figur.
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3. MORBILIDAD Y MORTALIDAD EN LA POBLACION CON HEMOFILIAYY OTRAS
COAGULOPATIAS

3.1. Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias

La incidencia cruda de las coagulopatias en el periodo 2021 fue de 2,68 casos nuevos por cada 1.000.000
de habitantes, para la hemofilia A, de 0,79 y para la B de 0,18. En general, se observa un leve incremento en
laincidencia cruda con respecto al afio anterior, excepto para la hemofilia A, en donde disminuyé (figura 10).

Figura 10. Tendencia de la tasa de incidencia cruda de las coagulopatias, hemofilia Ay la hemofilia
B en Colombia, 2016-2021
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3.1.1. Incidencia de la hemofilia segun el sexo

En la tabla 7 se observa la incidencia cruda por cada 1.000.000 de habitantes, y el nimero de casos nuevos
segun el sexo para la hemofilia y otras coagulopatias durante el periodo. Se presenta una mayor incidencia
de coagulopatias para las mujeres comparado con los hombres, entre tanto esta es mayor en las personas
de sexo masculino en la hemofilia.
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Tabla 7. Tasa de incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias por cada 1.000.0000 de habitantes
segun el sexo, Colombia 2021

Mujeres Hombres Hombres y mujeres
Coagulopatia Casos Incidencia Casos Incidencia Casos Incidencia
nuevos cruda nuevos cruda nuevos cruda
Todas las coagulopatias 77 2,99 58 2,36 135 2,68
Hemofilia (A+B) 16 0,62 33 1,34 49 0,97
Hemofilia A 15 0,58 25 1,02 40 0,79
Hemofilia B 1 0,04 8 0,33 9 0,18
Hemofilia (A+B) Severa 0 0,00 15 0,61 15 0,30
Portadoras 15 0,58 NA NA NA NA

El denominador corresponde a la proyeccién DANE corte 30 junio 2020, mujeres: 25.777.542 y hombres: 24.594.882.

3.1.2. Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias segun la regién y la entidad territorial

La tabla 8 muestra la incidencia cruda y estandarizada (IE) de las coagulopatias por regiones y entidades
territoriales. Antioquia es el departamento con la IE més alta para todas las coagulopatias (n=36, IE=5,42
(IC 95% 3,79 - 7,51)), seguido de Bogota D.C (n=28, [E=4,10 (IC 95% 2,71 - 5,91)), de aquellos que reportaron
casos, La Guajira y Valle del Cauca registraron las incidencias estandarizadas mas bajas. La regién con mayor
cantidad de casos nuevos fue la Central (n=47, IE=3,98 (IC 95% 2,93 - 5,29)) (mapa 1).

Tabla 8. Incidencia de las coagulopatias por cada 1.000.000 de habitantes segun la regiény la
entidad territorial, Colombia 2021.

Todas las coagulopatias

Regi6n/Entidad territorial Casos Denominador Incidencia Incidencia ICo5%
nuevos DANE cruda estandarizada* Limite Limite

inferior superior
Bogota, D.C. 28 7.743.955 3,62 4,10 2,71 591
Caribe 21 11.433.126 1,84 1,80 111 2,76
Atléntico 5 2.722.128 1,84 1,81 0,59 4,27
Bolivar 6 2.180.976 2,75 2,70 0,99 593
Cesar 2 1.295.387 1,54 1,21 0,15 511
Cérdoba 2 1.828.947 1,09 1,19 0,14 4,21
La Guajira 1 965.718 1,04 0,69 0,02 6,02
Magdalena 4 1.427.026 2,80 2,95 0,80 7,62
San Andrés, Providencia y Santa Catalina 0 63.692 0,00 0,00 0,00 0,00
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Tabla 8. Incidencia de las coagulopatias por cada 1.000.000 de habitantes segun la regién y la entidad territorial, Colombia 2021
(continuacion)

Todas las coagulopatias

Region/Entidad territorial Casos Denominador Incidencia Incidencia IC 5%
nuevos DANE cruda estandarizada* Limite Limite

inferior superior
Sucre 1 949.252 1,05 0,94 0,02 5,64
Central 47 12.085.980 3,89 3,98 2,93 5,29
Antioquia 36 6.677.930 5,39 5,42 3,79 7,51
Caldas 1 1.018.453 0,98 0,69 0,02 4,64
Caqueta 1 410.521 2,44 1,91 0,05 13,22
Huila 3 1.122.622 2,67 2,47 0,50 7,45
Quindio 0 555.401 0,00 0,00 0,00 0,00
Risaralda 5 961.055 5,20 5,66 1,83 12,98
Tolima 1 1.339.998 0,75 0,86 0,02 4,42
Oriental 26 9.450.410 2,75 2,76 1,81 4,05
Boyacé 1 1.242.731 0,80 0,95 0,02 4,83
Cundinamarca 10 3.242.999 3,08 3,13 1,50 5,76
Meta 1 1.063.454 0,94 0,96 0,02 541
Norte de Santander 5 1.620.318 3,09 3,01 0,98 711
Santander 9 2.280.908 3,95 4,07 1,86 7,70
Pacifica 1 8.196.442 1,34 1,32 0,66 2,37
Cauca 2 1.491.937 1,34 1,31 0,16 4,77
Choco 0 544.764 0,00 0,00 0,00 0,00
Narifio 6 1.627.589 3,69 3,58 1,31 7,82
Valle del Cauca 3 4.532.152 0,66 0,68 0,14 1,96
Amazonia/Orinoquia 2 1.462.511 1,37 1,25 0,15 5,07
Amazonas 0 79.020 0,00 0,00 0,00 0,00
Arauca 1 294.206 3,40 2,61 0,07 18,90
Casanare 0 435.195 0,00 0,00 0,00 0,00
Guainia 0 50.636 0,00 0,00 0,00 0,00
Guaviare 0 86.657 0,00 0,00 0,00 0,00
Putumayo 1 359.127 2,78 2,85 0,07 16,74
Vaupés 0 44.712 0,00 0,00 0,00 0,00
Vichada 0 112.958 0,00 0,00 0,00 0,00
Total 135 50.372.424 2,68 NA NA NA

“Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad. La poblacion de referencia fue la proyeccién de la poblacion colombiana DANE 2020
por quinquenios de edad con corte a junio 30.

“Intervalo de confianza al 95% para la incidencia estandarizada.
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Mapa 1. Incidencia estandarizada por la edad de las coagulopatias en Colombia, 2021.
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Descargar figura !

La tabla 9 muestra las incidencias para la hemofilia por regiones y entidades territoriales. Putumayo fue
el departamento con la mayor incidencia estandarizada (n=1, [E=2,85 (IC95% 0,07 - 16,74)), seguido de
Arauca (n=1, IE=2,61 (IC 95% 0,07 - 18,90)), de aquellos que reportaron casos, Valle del Cauca y Cérdoba
registraron las incidencias mas bajas. La region central presentd la mayor cantidad de casos nuevos
(n=14, 1IE=1,23 (IC 95% 0,67 - 2,05), seguido de la regién Caribe (n=12, IE=1,02 (0,53 - 1,80)).

Incidencia por cuartiles

Tabla 9. Incidencia de la hemofilia por cada 1.000.000 de habitantes segun la regién y la entidad
territorial, Colombia 2021

Hemofilia (A+B)

Regién/Entidad territorial e
CgIoyENticacCuitons Casos Denominador Incidencia Incidencia o o
nuevos DANE cruda estandarizada* Limite  Limite
inferior superior
BOgOté, D.C. 10 7.743.955 1,29 1,59 0,76 2,89
Caribe 12 11.433.126 1,05 1,02 0,53 1,80
Atlantico 2 2.722.128 0,73 0,71 0,09 2,61
Bolivar 3 2.180.976 1,38 1,38 0,28 4,08
Cesar 1 1.295.387 0,77 0,60 0,02 4,21
Coérdoba 1 1.828.947 0,55 0,59 0,02 3,21
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Tabla 9. Incidencia de la hemofilia por cada 1.000.000 de habitantes segin la regién y la entidad territorial, Colombia 2021
(continuacion)

Hemofilia (A+B)

Regi6n/Entidad territorial Casos Denominador Incidencia Incidencia IC 5%
nuevos DANE cruda  estandarizada* Limite  Limite

inferior superior
La Guajira 1 965.718 1,04 0,69 0,02 6,02
Magdalena 3 1.427.026 2,10 2,34 0,48 6,79
Sucre 1 949.252 1,05 0,94 0,02 5,64
San Andrés, Providencia y Santa Catalina 0 63.692 0,00 0,00 0,00 0,00
Central 14 12.085.980 1,16 1,23 0,67 2,05
Antioquia 9 6.677.930 1,35 1,42 0,65 2,68
Caldas 0 1.018.453 0,00 0,00 0,00 0,00
Caqueta 1 410.521 2,44 1,91 0,05 13,22
Huila 2 1.122.622 1,78 1,52 0,18 5,87
Quindio 0 555.401 0,00 0,00 0,00 0,00
Risaralda 2 961.055 2,08 2,26 0,27 7,91
Tolima 0 1.339.998 0,00 0,00 0,00 0,00
Oriental 8 9.450.410 0,85 0,86 0,37 1,68
Boyaca 0 1.242.731 0,00 0,00 0,00 0,00
Cundinamarca 5 3.242.999 1,54 1,60 0,52 3,71
Meta 0 1.063.454 0,00 0,00 0,00 0,00
Norte de Santander 0 1.620.318 0,00 0,00 0,00 0,00
Santander 3 2.280.908 1,32 1,39 0,29 4,00
Pacifica 3 8.196.442 0,37 0,38 0,08 1,09
Cauca 0 1.491.937 0,00 0,00 0,00 0,00
Chocé 0 544.764 0,00 0,00 0,00 0,00
Narifio 2 1.627.589 1,23 1,26 0,15 4,50
Valle del Cauca 1 4.532.152 0,22 0,22 0,01 1,23
Amazonia/Orinoquia 2 1.462.511 1,37 1,25 0,15 5,07
Amazonas 0 79.020 0,00 0,00 0,00 0,00
Arauca 1 294.206 3,40 2,61 0,07 18,90
Casanare 0 435.195 0,00 0,00 0,00 0,00
Guainia 0 50.636 0,00 0,00 0,00 0,00
Guaviare 0 86.657 0,00 0,00 0,00 0,00
Putumayo 1 359.127 2,78 2,85 0,07 16,74
Vaupés 0 44.712 0,00 0,00 0,00 0,00
Vichada 0 112.958 0,00 0,00 0,00 0,00
Total 49 50.372.424 0,97 NA NA NA

"Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad. La poblacion de referencia fue la proyeccién de la poblacion colombiana DANE 2020
por quinquenios de edad con corte a junio 30.

“Intervalo de confianza al 95% para la incidencia estandarizada.
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3.1.3. Incidencia de la hemotfilia y otras coagulopatias segun el régimen de afiliacion y la entidad
aseguradora

La tabla 10 muestra las incidencias crudas y estandarizadas por la edad de las coagulopatias segin el régimen
de afiliacién y la entidad aseguradora. El régimen contributivo presenté la mayor incidencia estandarizada,
con 84 casos nuevos (IE=3,52 (IC 95% 2,80 - 4,36)), sin embargo, no presentd diferencias estadisticamente
significativas con el indicador para el régimen subsidiado (n=48, IE=2,18 (IC 95% 1,60 - 2,90)). La EPS010 tuvo
el mayor nimero de casos nuevos (n=34, |E= 7,94 (IC 95% 5,47 - 11,20)), mientras que la EPS046 presentd
la incidencia estandarizada mas alta (n=1, IE=26,40 (IC 95% 0,67 - 165,61)), ambas entidades pertenecen al
régimen contributivo.

Tabla 10. Tasa de incidencia de las coagulopatias por 1.000.000 de afiliados segun el régimen de
afiliacion y la entidad aseguradora, Colombia 2021

Todas las coagulopatias

Régimen/EAPB Denominador Incidencia Incidencia C o5
(CEEEE N BDUA cruda estandarizada* Limite Limite
inferior superior

Contributivo 84 24.610.788 3.41 3,52 2,80 4,36
EAS016 0 8.789 0,00 0,00 0,00 0,00
EAS027 0 37.167 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS001 0 236.914 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS002 6 3.516.991 1,71 1,80 0,63 410
EPS005 14 3.574.549 3,92 4,28 2,33 719
EPS008 5 1.794.446 2,79 3,21 1,03 7,41
EPS010 34 3.928.794 8,65 7,94 5,47 11,20
EPS012 2 241.181 8,29 10,04 1,21 34,62
EPSO16 5 1.600.108 3,12 3,32 1,06 7,76
EPS017 14 2.500.269 5,60 5,81 BAIS 9,89
EPS018 0 841.628 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS037 1 4.644.734 0,22 0,25 0,01 1,32
EPS042 1 27.660 36,15 21,83 0,55 277,49
EPS044 1 1.606.156 0,62 0,67 0,02 3,66
EPS046 1 34.809 28,73 26,40 0,67 165,61
EPS048 0 16.593 0,00 0,00 0,00 0,00

Subsidiado 48 21.682.953 2,21 2,18 1,60 2,90
CCF023 1 246.062 4,06 2,58 0,07 21,11
CCF024 2 558.678 3,58 4,25 0,51 14,66
CCF027 Sin reporte 182.338 Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte
CCF033 0 116.258 0,00 0,00 0,00 0,00
CCF050 0 183.255 0,00 0,00 0,00 0,00
CCFO055 10 1.147.706 8,71 8,26 3,94 15,48
CCF102 0 175.281 0,00 0,00 0,00 0,00
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Tabla 10. Tasa de incidencia de las coagulopatias por 1.000.000 de afiliados segin el régimen de afiliacién y la entidad
aseguradora, Colombia 2021 (continuacién)

Todas las coagulopatias

Régimen/EAPB Denominador Incidencia Incidencia IC 5%
Cpom e BDUA cruda estandarizada* Limite Limite
inferior superior

EPS022 0 519.530 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS025 0 171.719 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS045 1 925.946 1,08 117 0,03 6,25
EPSIO1 0 236.263 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIO3 1 535.108 1,87 1,30 0,03 9,83
EPSI04 0 207.012 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIO5 0 327.500 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIO6 0 94.416 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSS34 3 1.140.752 2,63 2,63 0,54 7,69
EPSS40 2 1.696.717 1,18 1,25 0,15 4,41
EPSS41 1 2.100.313 0,48 0,36 0,01 2,38
ESS024 10 2.579.550 3,88 4,00 1,90 7,38
ESS062 6 1.893.714 3,17 2,89 1,05 6,42
ESS076 0 770.327 0,00 0,00 0,00 0,00
ESS091 0 327.990 0,00 0,00 0,00 0,00
ESS118 7 1.915.230 3,65 3,70 1,49 7,63
ESS133 2 1.535.613 1,30 115 0,14 4,42
ESS207 2 2.095.675 0,95 0,89 0,11 3,34

Excepcion 3 2.095.564 1,43 1,60 0,32 4,59
RES001 1 600.182 1,67 1,47 0,04 8,95
RES002 0 61.958 0,00 0,00 0,00 0,00
RES003 0 651.442 0,00 0,00 0,00 0,00
RES004 2 781.982 2,56 3,56 0,40 12,93

Especial***
RES006 0 2.863 0,00 0,00 0,00 0,00
RES007 0 5.884 0,00 0,00 0,00 0,00
RES008 0 16.752 0,00 0,00 0,00 0,00
RES009 0 2.622 0,00 0,00 0,00 0,00
RESO11 0 7.386 0,00 0,00 0,00 0,00
RES012 0 2.035 0,00 0,00 0,00 0,00
RESO14 0 2.382 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEO4 0 591 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEOS5 0 1.168 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEO9 0 2.082 0,00 0,00 0,00 0,00
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Tabla 10. Tasa de incidencia de las coagulopatias por 1.000.000 de afiliados segun el régimen de afiliacién y la entidad
aseguradora, Colombia 2021 (continuacién)

Todas las coagulopatias

e Denominador Incidencia Incidencia IC95%™
(CERES MRS BDUA cruda estandarizada* Limite Limite
inferior superior
EMPO15 0 —_—— — —_——- — ok
EMP023 0 n—_—— - n—_—— - —_——
No afiliado***
05000 0 - o - f— —
11001 0 — — J— P J—
50000 0 *kkok *kkok *kkk *kkk *kkk
76000 0 [ - [ f— —
52000 0 — - — *kkk —
54000 0 *kkok *kkok *kkok *k Kk Kk Kk

*Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad. La poblacién de referencia fue la Base de Datos Unica de Afiliados (BDUA) nacional por
grupos quinquenales de edad con corte al 31 de julio de 2020.

“Intervalo de confianza al 95% para la incidencia estandarizada.

“"No se cuenta con el reporte de todas las EABP, por tanto, no es posible calcular la incidencia.

“”No se dispone del denominador, por tanto, no es posible calcular la incidencia.

La tabla 11 muestra la incidencia cruda y estandarizada de la hemofilia segun el régimen de afiliaciény la
entidad aseguradora. El régimen contributivo presentd la mayor incidencia estandarizada, sin embargo, no
presentd diferencias estadisticamente significativas con los indicadores para el régimen subsidiado y de
excepcidn. La EPS010 tuvo el mayor nimero de casos nuevos, mientras que la EPS046 presentd la incidencia
estandarizada més alta.

Tabla 11. Tasa de incidencia de la hemofilia por 1.000.000 de afiliados segun el régimen de afiliacion
y la entidad aseguradora, Colombia 2021

Hemofilia (A+B)

Régimen/EAPB Denominador  Incidencia Incidencia Ic o5
(CoBEs s BDUA cruda estandarizada* Limite Limite
inferior superior

Contributivo 28 24.610.788 1,14 1,26 0,83 1,81
EAS016 0 8.789 0,00 0,00 0,00 0,00
EAS027 0 37.167 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS001 0 236.914 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS002 3 3.516.991 0,85 0,81 0,17 2,57
EPS005 2 3.574.549 0,56 0,62 0,08 2,20
EPS008 4 1.794.446 2,23 2,72 0,74 6,79
EPS010 7 3.928.794 1,78 1,79 0,71 3,76
EPS012 1 241181 4,15 5,23 0,13 26,66
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Tabla 11. Tasa de incidencia de la hemofilia por 1.000.000 de afiliados segtin el régimen de afiliacién y la entidad aseguradora
Colombia 2021 (continuacién)

Hemofilia (A+B)

Régimen/EAPB Denominador  Incidencia Incidencia ICo5%
(CEEEs IS BDUA cruda estandarizada* Limite Limite
inferior superior
EPSO16 ) 1.600.108 1,87 2,08 0,42 6,01
EPS017 6 2.500.269 2,40 2,42 0,89 5,40
EPS018 0 841.628 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS037 0 4.644.734 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS042 0 27.660 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS044 1 1.606.156 0,62 0,67 0,02 3,66
EPS046 1 34.809 28,73 26,40 0,67 165,61
EPS048 0 16.593 0,00 0,00 0,00 0,00
Subsidiado 20 21.682.953 0,92 0,91 0,55 1,42
CCF023 1 246.062 4,06 2,58 0,07 21,11
CCF024 0 558.678 0,00 0,00 0,00 0,00
CCF027 Sin reporte 182.338 Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte
CCF033 0 116.258 0,00 0,00 0,00 0,00
CCFO050 0 183.255 0,00 0,00 0,00 0,00
CCFO055 6 1.147.706 5,23 4,95 1,80 11,11
CCF102 0 175.281 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS022 0 519.530 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS025 0 171.719 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS045 0 925.946 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIO1 0 236.263 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIO3 1 535.108 1,87 1,30 0,03 9,83
EPSIO4 0 207.012 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIOS 0 327.500 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIO6 0 94.416 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSS34 1 1.140.752 0,88 0,89 0,02 4,92
EPSS40 1 1.696.717 0,59 0,67 0,02 3,49
EPSS41 1 2.100.313 0,48 0,36 0,01 2,38
ESS024 4 2.579.550 1,55 1,49 0,40 3,90
ESS062 1 1.893.714 0,53 0,61 0,02 3,22
ESS076 0 770.327 0,00 0,00 0,00 0,00
ESS091 0 327.990 0,00 0,00 0,00 0,00
ESS118 2 1.915.230 1,04 1,04 0,13 3,77
ESS133 1 1.535.613 0,65 0,57 0,01 3,48
ESS207 1 2.095.675 0,48 0,39 0,01 2,48
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Tabla 11. Tasa de incidencia de la hemofilia por 1.000.000 de afiliados segin el régimen de afiliacién y la entidad aseguradora
Colombia 2021 (continuacion)

Hemofilia (A+B)

Régimen/EAPB Denominador  Incidencia Incidencia IC 958%™
CR e BDUA cruda estandarizada* Limite Limite
inferior superior
Excepcion 1 2.095.564 0,48 0,65 0,02 3,17
RES001 1 600.182 1,67 1,47 0,04 8,95
RES002 0 61.958 0,00 0,00 0,00 0,00
RES003 0 651.442 0,00 0,00 0,00 0,00
RES004 0 781.982 0,00 0,00 0,00 0,00
Especial***
RES006 0 2.863 0,00 0,00 0,00 0,00
RES007 0 5.884 0,00 0,00 0,00 0,00
RES008 0 16.752 0,00 0,00 0,00 0,00
RES009 0 2.622 0,00 0,00 0,00 0,00
RESO11 0 7.386 0,00 0,00 0,00 0,00
RES012 0 2.035 0,00 0,00 0,00 0,00
RES014 0 2.382 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEO4 0 591 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEOS5 0 1.168 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEO9 0 2.082 0,00 0,00 0,00 0,00
EMPO15 0 R R R I R
EMP023 0 . _— . . —
No afiliado***
05000 0 . . . _— .
11001 0 A A A - —
50000 0 . — . —_— —
76000 0 cxw P cxw oroes crow
52000 0 — — — —_— —
54000 0 cxw cxw cxw crce cxw

*Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad. La poblacién de referencia fue la Base de Datos Unica de Afiliados (BDUA) nacional por
grupos quinquenales de edad con corte al 31 de julio de 2020.

“Intervalo de confianza al 95% para la incidencia estandarizada.
“"No se cuenta con el reporte de todas las EABP, por tanto, no es posible calcular la incidencia.

“No se dispone del denominador, por tanto, no es posible calcular la incidencia.

3.2. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias

La prevalencia cruda de todas las coagulopatias durante el periodo 2021 fue de 9,65 casos por 100.000 de
habitantes, para la hemofilia A de 4,29 y para la hemofilia B de 0,92. En general, se observa un aumento pro-
gresivo de la prevalencia a través de los afios, siendo especialmente notable en el caso de las coagulopatias
y la hemofilia A (figura 11).
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Figura 11. Tendencia de la prevalencia cruda de las coagulopatias, la hemofilia Ay la hemofilia B
en Colombia, 2015-2021
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3.2.1. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias segun el sexo

En latabla 12 se observan la prevalencia cruda por cada 100.000 de habitantes, y el nimero de casos segin
el sexo para la hemofilia y otras coagulopatias durante el periodo. Se evidencia una mayor prevalencia de
coagulopatias para los hombres, exceptuando a las portadoras.

Tabla 12. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias por cada 100.0000 de habitantes segun
el sexo, Colombia 2021.

Mujeres Hombres Hombres y mujeres
Coagulopatia Casos Prevalencia Casos Prevalencia Casos Prevalencia
prevalentes cruda prevalentes cruda prevalentes cruda
Igggz Ilgf)atl'as 1.858 7,21 3.005 12,22 4.863 9,65
Hemofilia (A+B) 188 0,73 2.436 9,90 2.624 5,21
Hemofilia A 149 0,58 2.0M 8,18 2.160 4,29
Hemofilia B 39 0,15 425 1,73 464 0,92
Hemofilia (A+B) Severa 3 0,01 1.369 5,57 1.372 2,72
Portadoras 260 1,01 NA NA NA NA

El denominador corresponde a la proyeccién DANE corte 30 junio 2020, mujeres: 25.777.542 y hombres: 24.594.882.
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3.2.2. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias segun la regién y la entidad territorial

La tabla 13 muestra las prevalencias cruda y estandarizada de las coagulopatias por regiones y entidades
territoriales. Bogota D.C. presenta la mayor cantidad de casos, asi como la prevalencia estandarizada (PE)
mas alta (n=1.128, PE=14,69 (IC95% 13,84 - 15,58)), después del departamento de Risaralda (n=108, PE=19,48
(IC95% 16,72 - 22,56)). Entre tanto, de los departamentos que informaron casos, Vaupés y Vichada reportaron
la PE més baja (mapa 2).

Tabla 13. Prevalencia de las coagulopatias por 100.000 de habitantes segun la regién y la entidad
territorial, Colombia 2021

Todas las coagulopatias

Regi6n/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia ICo5%
prevalentes DANE cruda estandarizada* Limite  Limite

inferior superior
Bogota, D.C. 1.128 7.743.955 14,57 14,69 13,84 15,58
Caribe 747 11.433.126 6,53 6,46 6,00 6,94
Atlantico 254 2.722.128 9,33 9,31 8,20 10,53
Bolivar 155 2.180.976 711 6,99 5,93 8,19
Cesar 63 1.295.387 4,86 4,46 3,42 5,73
Cérdoba 113 1.828.947 6,18 6,27 516 7,54
La Guajira 20 965.718 2,07 1,83 1,10 2,93
Magdalena 63 1.427.026 4,41 4,38 3,36 5,62
Sucre 77 949.252 8,11 8,03 6,33 10,05
iasr;rigdcrj;ﬁ;‘;‘”de”da 2 63.692 3,14 3,38 0,41 12,09
Central 1.463 12.085.980 12,10 12,24 11,62 12,89
Antioquia 842 6.677.930 12,61 12,61 11,77 13,49
Caldas 124 1.018.453 12,18 12,98 10,78 15,48
Caqueta 19 410.521 4,63 4,33 2,59 6,85
Huila 122 1.122.622 10,87 10,77 8,94 12,87
Quindio 55 555.401 9,90 10,10 7,57 13,19
Risaralda 180 961.055 18,73 19,48 16,72 22,56
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Tabla 13. Prevalencia de las coagulopatias por 100.000 de habitantes segun la regién y la entidad territorial, Colombia 2021
(continuacion)

Todas las coagulopatias

Regi6n/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia IC95%
prevalentes DANE cruda estandarizada* Limite  Limite

inferior superior
Tolima 121 1.339.998 9,03 9,34 7,75 1117
Oriental 760 9.450.410 8,04 8,06 7,50 8,65
Boyacé 83 1.242.731 6,68 6,89 5,48 8,54
Cundinamarca 226 3.242.999 6,97 6,97 6,09 794
Meta 73 1.063.454 6,86 6,73 5,27 8,47
Norte de Santander 123 1.620.318 7,59 7,55 6,28 9,02
Santander 255 2.280.908 11,18 11,32 9,97 12,80
Pacifica 687 8.196.442 8,38 8,41 7,80 9,07
Cauca 97 1.491.937 6,50 6,31 512 7,71
Chocé 14 544.764 2,57 2,37 1,27 410
Narifio 100 1.627.589 6,14 6,17 5,02 7,50
Valle del Cauca 476 4.532.152 10,50 10,69 9,75 11,69
Amazonia/Orinoquia 78 1.462.511 5,33 514 4,04 6,47
Amazonas 3 79.020 3,80 3,04 0,61 10,69
Arauca 15 294.206 510 51 2,81 8,60
Casanare 43 435.195 9,88 9,33 6,74 12,66
Guainia 0 50.636 0,00 0,00 0,00 0,00
Guaviare 5 86.657 5,77 5,53 1,67 13,85
Putumayo 9 359.127 2,51 2,47 1,12 4,79
Vaupés 1 44.712 2,24 1,18 0,03 15,23
Vichada 2 112.958 1,77 1,77 0,17 8,16
Total 4.863 50.372.424 9,65 NA NA NA

“Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad. La poblacion de referencia fue la proyeccién de la poblacion colombiana DANE 2020
por quinquenios de edad con corte a junio 30.

“Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada.

Nota: se incluyen 6 casos pertenecientes a entidades liquidadas en el periodo anteriory 10 casos de la EPS CCF027 que no reportd informacién en
2021. Ninguno de los 16 casos fue reportado por alguna entidad en el periodo 2021.
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Mapa 2. Prevalencia estandarizada por la edad de las coagulopatias, Colombia 2021.
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La tabla 14 muestra las prevalencias cruda y estandarizada para la hemofilia, respectivamente por regiones
y entidades territoriales. Bogota, D.C. presentd la PE mas alta (n=619, PE=8,16 (IC 95% 7,52 - 8,83)), seguido
del departamento del Valle del Cauca (n=278, PE=6,23 (IC 95% 5,52 - 7,01)). De los departamentos que in-
formaron casos, La Guajira y Vaupés reportaron la PE méas baja (mapa 3).
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Tabla 14. Prevalencia de la hemofilia por 100.000 de habitantes segun la regiény la entidad territorial,
Colombia 2021

Hemofilia (A+B)

Regi6n/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia IC95%
prevalentes DANE cruda estandarizada* Limite Limite

inferior  superior
Bogota, D.C. 619 7.743.955 799 8,16 7,52 8,83
Caribe 467 11.433.126 4,08 3,98 3,63 4,36
Atléntico 136 2.722.128 5,00 496 4,16 5,87
Bolivar 122 2.180.976 5,59 5,46 4,53 6,53
Cesar 42 1.295.387 3,24 2,95 2,12 4,02
Cérdoba 64 1.828.947 3,50 3,50 2,69 4,47
La Guajira 13 965.718 1,35 1,07 0,56 1,94
Magdalena 38 1.427.026 2,66 2,69 1,90 3,70
Sucre 51 949.252 5,37 5,29 3,93 6,97
gzEti’&dartislgnparo"ide”da y 1 63.692 1,57 1,77 0,04 9,51
Central 664 12.085.980 5,49 5,60 518 6,04
Antioquia 362 6.677.930 5,42 5,48 4,93 6,07
Caldas 32 1.018.453 3,14 3,35 2,28 4,73
Caqueta 18 410.521 4,38 4,06 2,39 6,52
Huila 90 1.122.622 8,02 7,91 6,35 9,73
Quindio 24 555.401 4,32 4,56 2,90 6,79
Risaralda 58 961.055 6,04 6,33 4,80 8,19
Tolima 80 1.339.998 5,97 6,18 4,90 7,70
Oriental 414 9.450.410 4,38 4,39 3,98 4,83
Boyacé 62 1.242.731 4,99 5,16 3,95 6,62
Cundinamarca 131 3.242.999 4,04 4,05 3,39 4,81
Meta 34 1.063.454 3,20 3,10 2,14 4,34
Norte de Santander 54 1.620.318 3,33 3,30 2,48 4,32
Santander 133 2.280.908 5,83 5,90 4,94 6,99
Pacifica 406 8.196.442 4,95 4,97 4,50 5,48
Cauca 54 1.491.937 3,62 3,53 2,65 4,60
Chocé 13 544.764 2,39 2,14 1,1 3,80
Narifio 61 1.627.589 3,75 3,77 2,88 4,84
Valle del Cauca 278 4.532.152 6,13 6,23 5,52 7,01
Amazonia/Orinoquia 54 1.462.511 3,69 3,56 2,65 4,69
Amazonas 3 79.020 3,80 3,04 0,61 10,69
Arauca 1Al 294.206 3,74 3,74 1,81 6,89
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Tabla 14. Prevalencia de la hemofilia por 100.000 de habitantes segun la regién y la entidad territorial, Colombia 2021 (continuacién)

Hemofilia (A+B)

Regién/Entidad territorial e v
SgIoNYENtICaCCITONIA Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia o o
prevalentes DANE cruda estandarizada* Limite Limite
inferior  superior
Casanare 28 435.195 6,43 6,11 4,04 8,93
Guainia 0 50.636 0,00 0,00 0,00 0,00
Guaviare 4 86.657 4,62 4,58 1,14 12,63
Putumayo 5 359.127 1,39 1,42 0,45 3,41
Vaupés 1 44712 2,24 1,18 0,03 15,23
Vichada 2 112.958 1,77 1,77 0,17 8,16
Total 2.624 50.372.424 5,21 NA NA NA

"Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad. La poblacién de referencia fue la proyeccion de la poblacién colombiana DANE 2020
por quinquenios de edad con corte a junio 30.

“Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada.

Mapa 3. Prevalencia estandarizada por la edad de la hemofilia, Colombia 2021.
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La tabla 15 muestra las prevalencias cruda y estandarizada para la hemofilia A, respectivamente por regio-
nes y entidades territoriales. Bogota D.C. presentd la PE mas alta (n=446, PE=12,35 (IC 95% 11,22 - 13,56)),
mientras que Huila fue el departamento con la PE méas elevada (n=69, PE=12,31 (IC 95% 9,56 - 15,59)). De los
departamentos que informaron casos, La Guajira y Vichada reportaron la PE més baja.

Tabla 15. Prevalencia de la hemofilia A en los hombres por 100.000 de habitantes segin la region
y la entidad territorial, Colombia 2021

Hemofilia A
Regi6n/Entidad territorial Casos Denominador  Prevalencia Prevalencia IC95%
prevalentes DANE cruda estandarizada*  Limite Limite

inferior  superior
Bogota, D.C. 446 3.707.838 12,03 12,35 11,22 13,56
Caribe 368 5.650.191 6,51 6,37 5,74 7,06
Atlantico 101 1.325.986 7,62 7,59 6,18 9,23
Bolivar 96 1.081.525 8,88 8,65 7,00 10,58
Cesar 37 639.985 5,78 5,37 3,77 7,46
Cérdoba 44 909.635 4,84 4,85 3,52 6,52
La Guajira " 472.394 2,33 1,92 0,94 3,66
Magdalena 32 713.717 4,48 4,51 3,08 6,39
Sucre 46 476.211 9,66 9,65 7,06 12,88
gzEtlandartéaslgnParOVidenCia g 1 30.738 3,25 3,60 0,09 19,44
Central 536 5.876.731 912 9,25 8,49 10,07
Antioquia 291 3.228.014 9,01 9,03 8,02 10,13
Caldas 27 492.783 5,48 5,92 3,89 8,60
Caqueta 12 207.288 5,79 5,58 2,86 9,89
Huila 69 559.677 12,33 12,31 9,56 15,59
Quindio 24 267.277 8,98 9,41 5,99 14,01
Risaralda 45 458.514 9,81 10,18 7,40 13,62
Tolima 68 663.178 10,25 10,60 8,22 13,44
Oriental 308 4.665.830 6,60 6,63 591 7,41
Boyaca 41 612.054 6,70 6,97 4,99 9,44
Cundinamarca 94 1.602.727 5,87 5,92 4,78 7,24
Meta 32 535.995 5,97 5,87 4,01 8,29
Norte de Santander 48 798.772 6,01 597 4,40 792
Santander 93 1.116.282 8,33 8,38 6,76 10,27
Pacifica 309 3.950.674 7,82 7,83 6,98 8,75
Cauca 40 737.902 5,42 5,26 3,76 718
Chocé 13 268.811 4,84 4,39 2,28 7,76
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Tabla 15. Prevalencia de la hemofilia A en los hombres por 100.000 de habitantes segun la regién y la entidad territorial, Colombia
2021 (continuacién)

Hemofilia A
Regi6n/Entidad territorial Casos Denominador  Prevalencia Prevalencia IC95%
prevalentes DANE cruda estandarizada*  Limite Limite

inferior  superior
Narifio 50 795.543 6,29 6,30 4,67 8,30
Valle del Cauca 206 2.148.418 9,59 9,73 8,45 11,16
Amazonia/Orinoquia 44 743.618 5,92 5,57 4,03 7,55
Amazonas 3 41.035 7,31 5,93 1,19 20,39
Arauca 10 147.612 6,77 6,44 3,05 12,15
Casanare 21 219.218 9,58 9,07 5,61 14,00
Guainia 0 26.309 0,00 0,00 0,00 0,00
Guaviare 4 45.845 8,73 8,46 2,21 22,68
Putumayo 4 180.613 2,21 2,21 0,59 5,82
Vaupés 1 23.398 4,27 2,46 0,06 29,48
Vichada 1 59.588 1,68 113 0,03 10,75
Total 2.011 24.594.882 8,18 NA NA NA

“Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad. La poblacion de referencia fue la proyeccién de la poblacién colombiana DANE 2020
por quinquenios de edad con corte a junio 30.

“Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada.

La tabla 16 muestra la prevalencia cruda y estandarizada para la hemofilia B, respectivamente por regiones
y entidades territoriales. Bogota D.C. tuvo la PE maés alta (n=112, PE=3,02 (IC 95% 2,48 - 3,64)) y la mas baja
se observé en la regién de la caribe (n=72, PE=1,24 (IC 95% 0,97 - 1,57)). Por su parte, los departamentos de
Boyacd y Casanare registraron las estimaciones mas altas, mientras que las més bajas se evidenciaron en
Magdalena y La Guajira.

Tabla 16. Prevalencia de la hemofilia B en los hombres por 100.000 de habitantes seguin la region
y la entidad territorial, Colombia 2021

Hemofilia B
Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia Prevalencia IC 5%
prevalentes DANE cruda estandarizada*  Limite Limite

inferior superior
Bogota, D.C. 112 3.707.838 3,02 3,02 2,48 3,64
Caribe 72 5.650.191 1,27 1,24 0,97 1,57
Atlantico 29 1.325.986 219 2,16 1,45 3.1
Bolivar 17 1.081.525 1,57 1,57 0,921 2,52
Cesar 5 639.985 0,78 0,68 0,22 1,68
Cérdoba 14 909.635 1,54 1,59 0,86 2,66
La Guajira 2 472.394 0,42 0,30 0,04 1,46
Magdalena 2 713.717 0,28 0,29 0,03 1,06
Sucre 3 476.211 0,63 0,59 0,12 1,76
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Tabla 16. Prevalencia de la hemofilia B en los hombres por 100.000 de habitantes segin la regién y la entidad territorial, Colombia
2021 (continuacién)

Hemofilia B
Regi6n/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia Prevalencia IC95%
prevalentes DANE cruda estandarizada*  Limite Limite

inferior  superior
2an Andrés, Providenciay 0 30.738 0,00 0,00 0,00 0,00
Central 91 5.876.731 1,55 1,57 1,26 1,93
Antioquia 56 3.228.014 1,73 1,75 1,32 2,27
Caldas 3 492.783 0,61 0,52 0,10 1,59
Caqueta 5 207.288 2,41 2,08 0,67 5,12
Huila 15 559.677 2,68 2,63 1,47 4,36
Quindio 0 267.277 0,00 0,00 0,00 0,00
Risaralda 6 458.514 1,31 1,38 0,50 2,98
Tolima 6 663.178 0,90 0,95 0,35 2,05
Oriental 77 4.665.830 1,65 1,66 1,31 2,07
Boyacé 18 612.054 2,94 3,01 1,77 4,76
Cundinamarca 30 1.602.727 1,87 1,87 1,26 2,67
Meta 2 535.995 0,37 0,37 0,04 1,36
Norte de Santander 4 798.772 0,50 0,52 0,14 1,32
Santander 23 1.116.282 2,06 2,12 1,34 3,18
Pacifica 64 3.950.674 1,62 1,63 1,26 2,08
Cauca " 737.902 1,49 1,50 0,75 2,68
Chocé 0 268.811 0,00 0,00 0,00 0,00
Narifio 5 795.543 0,63 0,63 0,20 1,47
Valle del Cauca 48 2.148.418 2,23 2,25 1,66 2,98
Amazonia/Orinoquia 9 743.618 1,21 1,31 0,59 2,53
Amazonas 0 41.035 0,00 0,00 0,00 0,00
Arauca 1 147.612 0,68 0,93 0,02 4,75
Casanare 7 219.218 3,19 3,30 1,30 6,93
Guainia 0 26.309 0,00 0,00 0,00 0,00
Guaviare 0 45.845 0,00 0,00 0,00 0,00
Putumayo 0 180.613 0,00 0,00 0,00 0,00
Vaupés 0 23.398 0,00 0,00 0,00 0,00
Vichada 1 59.588 1,68 2,16 0,05 13,08
Total 425 24.594.882 1,73 NA NA NA

"Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad. La poblacién de referencia fue la proyeccién de la poblacién colombiana DANE 2020
por quinquenios de edad con corte a junio 30.

“Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada.
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3.2.3. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias segun el régimen de afiliacion y la
entidad aseguradora

La tabla 17 muestra las prevalencias cruda y estandarizada de las coagulopatias segin el régimen de afilia-
ciény la entidad aseguradora. Los regimenes de excepcidn y el contributivo presentaron las prevalencias
estandarizadas mas altas, sin diferencias estadisticamente significativas entre ellas. El régimen subsidiado
presentd la PE mas baja (n=1.260, PE=5,75 (IC 95% 5,43 - 6,08)). La EPS010 presenté la mayor cantidad de
casos (n=635, PE=16,09 (IC 95% 14,79 - 17,36)).

Tabla 17. Prevalencia de las coagulopatias por 100.000 afiliados segun el régimen y la entidad
aseguradora, Colombia 2021

Todas las coagulopatias

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia IC 5%
prevalentes BDUA cruda estandarizada*  Limite Limite
inferior superior

Contributivo 3.312 24.610.788 13,46 13,54 13,08 14,01
EASO016 2 8.789 22,76 10,24 0,91 247,33
EAS027 6 37.167 16,14 27,95 7,52 112,92
EPS001 75 236.914 31,66 33,63 26,25 42,39
EPS002 418 3.516.991 11,89 11,62 10,51 12,82
EPS005 534 3.574.549 14,94 14,98 13,72 16,32
EPS008 235 1.794.446 13,10 13,33 11,67 15,17
EPS010 635 3.928.794 16,16 16,03 14,79 17,36
EPS012 42 241.181 17,41 18,20 13,06 24,66
EPS016 248 1.600.108 15,50 15,93 13,99 18,05
EPS017 276 2.500.269 11,04 10,87 9,62 12,26
EPS018 123 841.628 14,61 14,41 11,96 17,24
EPS037 518 4.644.734 11,15 11,54 10,54 12,60
EPS042 4 27.660 14,46 9,28 2,26 36,26
EPS044 187 1.606.156 11,64 11,71 10,08 13,52
EPS046 4 34.809 11,49 10,34 2,82 27,95
EPS048 5 16.593 30,13 33,41 10,28 78,49

Subsidiado 1.260 21.682.953 5,81 5,75 5,43 6,08
CCF023 5 246.062 2,03 1,34 0,43 3,59
CCF024 60 558.678 10,74 10,91 8,29 14,10
CCF027 10 182.338 5,48 5,29 2,53 9,79
CCF033 10 116.258 8,60 8,40 4,01 15,53
CCF050 5 183.255 2,73 2,88 0,93 6,68
CCF055 62 1.147.706 5,40 5,06 3,86 6,52
CCF102 2 175.281 1,14 1,1 0,13 4,64
EPS022 25 519.530 4,81 4,95 3,18 7,33
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Tabla 17. Prevalencia de las coagulopatias por 100.000 afiliados segun el régimen y la entidad aseguradora, Colombia 2021
(continuacién)

Todas las coagulopatias

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia IC o5
prevalentes BDUA cruda estandarizada*  Limite Limite
inferior superior

EPS025 20 171.719 11,65 11,46 6,95 17,83
EPS045 45 925.946 4,86 5,16 3,75 6,91
EPSIO1 1 236.263 0,42 0,31 0,01 2,88
EPSIO3 20 535.108 3,74 3,32 1,99 5,24
EPSIO4 4 207.012 1,93 1,62 0,41 4,65
EPSIO5 9 327.500 2,75 2,46 1,12 4,76
EPSI06 5 94.416 5,30 4,57 1,37 11,49
EPSS34 82 1.140.752 719 7,33 5,81 9,11
EPSS40 160 1.696.717 9,43 9,68 8,23 11,31
EPSS41 87 2.100.313 414 4,08 3,25 5,05
ESS024 144 2.579.550 5,58 5,54 4,66 6,53
ESS062 125 1.893.714 6,60 6,37 5,29 7,61
ESS076 29 770.327 3,76 3,80 2,52 5,52
ESS091 21 327.990 6,40 6,86 4,22 10,49
ESS118 131 1.915.230 6,84 6,75 5,64 8,01
ESS133 56 1.535.613 3,65 3,55 2,67 4,64
ESS207 142 2.095.675 6,78 6,64 5,59 7,84

Excepcion 265 2.095.564 13 13 11 15
RES001 58 600.182 9,66 10,32 7,80 13,39
RES002 34 61.958 54,88 83,83 55,87 119,83
RES003 36 651.442 5,53 5,21 3,62 7,32
RES004 137 781.982 17,52 21,61 17,69 26,09

Especial***
RES006 1 2.863 34,93 34,12 0,86 487,23
RES007 0 5.884 0,00 0,00 0,00 0,00
RES008 6 16.752 35,82 29,56 8,72 90,45
RES009 1 2.622 38,14 12,39 0,31 299,06
RESO11 0 7.386 0,00 0,00 0,00 0,00
RES012 1 2.035 49,14 41,33 1,05 435,95
RES014 0 2.382 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEO4 0 591 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEOS 1 1.168 85,62 154,92 3,92 1365,50
REUEO09 0 2.082 0,00 0,00 0,00 0,00
EMPO15 0 xrk xrk wxrk xrk xrk
EMP023 5 Kxrk xxrk Kxkk Kxrk -
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Tabla 17. Prevalencia de las coagulopatias por 100.000 afiliados segutn el régimen y la entidad aseguradora, Colombia 2021
(continuacién)

Todas las coagulopatias

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia Prevalencia IC95%
prevalentes BDUA cruda estandarizada*  Limite Limite
inferior superior

No afiliado***
05000 2 T - - *xkk -
11001 1 - - - - -
50000 1 *kkk *kkk okkk *xkk -
76000 1 - - okkk T .
52000 0 - T *kkk - *rkk
54000 0 okkk *xkk okxk *xkk -

*Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad. La poblacién de referencia fue la Base de Datos Unica de Afiliados (BDUA) nacional por
grupos quinquenales de edad con corte al 31 de julio de 2020.

“Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada.

“"No se cuenta con el reporte de todas las EABP, por tanto, no es posible calcular la prevalencia.
" No se dispone del denominador, por tanto, no es posible calcular la prevalencia.

Para la hemofilia, el régimen contributivo presentd la prevalencia estandarizada mas alta (n=1.627, PE=6,69
(1IC95% 6,37 - 7,03)), lo cual es estadisticamente significativo con respecto al subsidiado (N=887, PE=4,03
(IC 95% 3,77 - 4,31)). La EPS037 presentd la mayor cantidad de casos (n=373, PE=8,34 (IC 95% 7,50 - 9,26)),
mientras que la EPS048, la EAS016 y EAS027 presentaron las PE més altas.

Tabla 18. Prevalencia de la hemofilia por 100.000 afiliados segun el régimen y la entidad aseguradora,
Colombia 2021.

Hemofilia (A+B)

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia Prevalencia ICo5%
prevalentes BDUA cruda estandarizada*  Limite Limite
inferior  superior

Contributivo 1.627 24.610.788 6,61 6,69 6,37 7,03
EAS016 0 8.789 0,00 0,00 0,00 0,00
EAS027 3 37.167 8,07 18,78 3,18 103,34
EPS001 43 236.914 18,15 19,95 14,30 27,01
EPS002 184 3.516.991 5,23 5,08 4,36 5,90
EPS005 247 3.574.549 6,91 6,98 6,13 7,92
EPS008 121 1.794.446 6,74 7,04 5,83 8,42
EPS010 182 3.928.794 4,63 4,74 4,07 5,50
EPS012 22 241.181 912 9,29 5,79 14,13
EPS016 119 1.600.108 7,44 7,66 6,34 918
EPS017 169 2.500.269 6,76 6,69 5,71 7,79
EPS018 49 841.628 5,82 5,63 415 7,48
EPS037 373 4.644.734 8,03 8,34 7,50 9,26
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Tabla 18. Prevalencia de la hemofilia por 100.000 afiliados segtin el régimen y la entidad aseguradora, Colombia 2021 (continuacién)

Hemofilia (A+B)

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia Prevalencia IC 5%
prevalentes BDUA cruda estandarizada*  Limite Limite
inferior  superior

EPS042 2 27.660 7,23 5,41 0,52 32,12
EPS044 106 1.606.156 6,60 6,72 5,49 8,13
EPS046 3 34.809 8,62 7,78 1,60 24,30
EPS048 4 16.593 2411 28,09 719 71,64

Subsidiado 887 21.682.953 4,09 4,03 3,77 4,31
CCF023 5 246.062 2,03 1,34 0,43 3,59
CCF024 45 558.678 8,05 8,07 5,85 10,84
CCF027 4 182.338 2,19 2,14 0,58 5,55
CCF033 6 116.258 516 5,06 1,84 111
CCF050 4 183.255 2,18 2,37 0,64 5,98
CCF055 44 1.147.706 3,83 3,54 2,56 4,80
CCF102 2 175.281 114 1,11 0,13 4,64
EPS022 15 519.530 2,89 2,98 1,65 493
EPS025 11 171.719 6,41 6,35 3,13 11,49
EPS045 30 925.946 3,24 3,45 2,31 493
EPSIO1 1 236.263 0,42 0,31 0,01 2,88
EPSIO3 17 535.108 3,18 2,81 1,61 4,63
EPSI04 4 207.012 1,93 1,62 0,41 4,65
EPSIO5 8 327.500 2,44 2,16 0,93 4,36
EPSI06 4 94.416 4,24 3,37 0,82 9,65
EPSS34 50 1.140.752 4,38 4,54 3,36 5,99
EPSS40 92 1.696.717 5,42 5,60 4,50 6,87
EPSS41 72 2.100.313 3,43 3,35 2,61 4,24
ESS024 103 2.579.550 3,99 3,95 3,22 4,80
ESS062 75 1.893.714 3,96 3,87 3,03 4,87
ESS076 24 770.327 312 3,15 1,99 4,74
ESS091 15 327.990 4,57 4,99 2,77 8,21
ESS118 97 1.915.230 5,06 5,00 4,06 6,10
ESS133 43 1.535.613 2,80 2,74 1,97 3,72
ESS207 116 2.095.675 5,54 5,35 4,42 6,43

Excepcion 98 2.095.564 4,68 4,94 3,99 6,03
RES001 32 600.182 5,33 5,71 3,88 8,09
RES002 5 61.958 8,07 12,12 3,74 28,58
RES003 18 651.442 2,76 2,57 1,50 4,16
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Tabla 18. Prevalencia de la hemofilia por 100.000 afiliados segun el régimen y la entidad aseguradora, Colombia 2021 (continuacién)

Hemofilia (A+B)

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia Prevalencia IC95%
prevalentes BDUA cruda estandarizada*  Limite Limite
inferior  superior

RES004 43 781.982 5,50 7,55 514 10,59

Especial***
RES006 0 2.863 0,00 0,00 0,00 0,00
RES007 0 5.884 0,00 0,00 0,00 0,00
RES008 1 16.752 597 4,68 0,12 58,95
RES009 1 2.622 38,14 12,39 0,31 299,06
RES011 0 7.386 0,00 0,00 0,00 0,00
RES012 0 2.035 0,00 0,00 0,00 0,00
RESO014 0 2.382 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEO4 0 591 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEOQ5 0 1.168 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEQ9 0 2.082 0,00 0,00 0,00 0,00
EMPO15 0 . — . — .
EMP023 ] orcee cxe T croe exa

No afiliado***
05000 2 A A T A o
11001 ] . — —— . .
50000 p oroes R T R o
76000 ] — — — _— —
52000 0 S crce ores crce e
54000 0 — — N — .

*Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad. La poblacién de referencia fue la Base de Datos Unica de Afiliados (BDUA) nacional por
grupos quinquenales de edad con corte al 31 de julio de 2020.

“Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada.

“"No se cuenta con el reporte de todas las EABP, por tanto, no es posible calcular la prevalencia.

“”No se dispone del denominador, por tanto, no es posible calcular la prevalencia.

La prevalencia estandarizada de la hemofilia A en los hombres fue significativamente mayor en el régimen
contributivo, con respecto al subsidiado. Para el caso del régimen especial, no se presentaron diferencias

significativas con respecto al contributivo. La EPS001 y la RESO02 presentaron las estimaciones mas altas
(tabla 19).
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Tabla 19. Prevalencia de la hemofilia A en los hombres por 100.000 afiliados segun el régimen y la
entidad aseguradora, Colombia 2021

Hemofilia A en los hombres

Regi6n/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia IC 5%
prevalentes BDUA cruda estandarizada*  Limite Limite

inferior superior
Contributivo 1.223 24.610.788 4,97 5,05 4,77 5,35
EAS016 0 8.789 0,00 0,00 0,00 0,00
EAS027 1 37.167 2,69 6,02 0,15 89,90
EPS001 31 236.914 13,08 14,26 9,57 20,36
EPS002 135 3.516.991 3,84 3,76 3,14 4,47
EPS005 172 3.574.549 4,81 4,87 4,16 5,66
EPS008 80 1.794.446 4,46 4,71 3,73 5,87
EPS010 141 3.928.794 3,59 3,71 312 4,39
EPS012 17 241.181 7,05 713 412 11,47
EPS016 96 1.600.108 6,00 6,24 5,04 7,62
EPS017 117 2.500.269 4,68 4,57 3,77 5,49
EPS018 36 841.628 4,28 415 2,90 5,78
EPS037 316 4.644.734 6,80 7,10 6,32 7,95
EPS042 1 27.660 3,62 3,73 0,09 30,50
EPS044 77 1.606.156 4,79 4,90 3,86 6,13
EPS046 3 34.809 8,62 7,78 1,60 24,30
EPS048 0 16.593 0,00 0,00 0,00 0,00
Subsidiado 706 21.682.953 3,26 3,19 2,96 3,44
CCF023 4 246.062 1,63 1,08 0,29 3,25
CCF024 34 558.678 6,09 5,99 412 8,41
CCF027 3 182.338 1,65 1,59 0,32 4,73
CCF033 5 116.258 4,30 4,25 1,36 9,99
CCF050 4 183.255 2,18 2,37 0,64 5,98
CCF055 32 1.147.706 2,79 2,55 1,74 3,64
CCF102 2 175.281 114 1,1 0,13 4,64
EPS022 14 519.530 2,69 2,81 1,52 4,72
EPS025 8 171.719 4,66 4,87 2,08 9,66
EPS045 28 925.946 3,02 3,28 217 4,74
EPSIO1 1 236.263 0,42 0,31 0,01 2,88
EPSIO3 16 535.108 2,99 2,55 1,44 4,26
EPSI04 4 207.012 1,93 1,62 0,41 4,65
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Tabla 19. Prevalencia de la hemofilia A en los hombres por 100.000 afiliados segun el régimen y la entidad aseguradora, Colombia
2021 (continuacién)

Hemofilia A en los hombres

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia IC 5%
prevalentes BDUA cruda estandarizada*  Limite Limite
inferior  superior
EPSIO5 7 327.500 2,14 1,90 0,76 4,02
EPSI06 4 94.416 4,24 3,37 0,82 9,65
EPSS34 47 1.140.752 412 4,25 3.1 5,65
EPSS40 78 1.696.717 4,60 4,72 3,72 5,90
EPSS41 61 2.100.313 2,90 2,83 2,15 3,66
ESS024 75 2.579.550 2,91 2,87 2,25 3,60
ESS062 64 1.893.714 3,38 3,32 2,54 4,25
ESS076 21 770.327 2,73 2,86 1,74 4,40
ESS091 14 327.990 4,27 4,67 2,54 7,83
ESS118 60 1.915.230 3,13 3,06 2,33 3,94
ESS133 31 1.535.613 2,02 2,02 1,36 2,88
ESS207 89 2.095.675 4,25 4,03 3,23 497
Excepciéon 72 1.114.986 6,46 6,79 5,29 8,58
RES001 20 346.116 5,78 6,49 3,94 10,04
RES002 5 61.958 8,07 1212 3,74 28,58
RES003 11 651.442 1,69 1,59 0,79 2,94
RES004 36 781.982 4,60 6,39 4,22 9,17
Especial***
RES006 0 2.863 0,00 0,00 0,00 0,00
RES007 0 5.884 0,00 0,00 0,00 0,00
RES008 1 16.752 597 4,68 0,12 58,95
RES009 0 2.622 0,00 0,00 0,00 0,00
RESO11 0 7.386 0,00 0,00 0,00 0,00
RES012 0 2.035 0,00 0,00 0,00 0,00
RES014 0 2.382 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEO4 0 591 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEOS 0 1.168 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEO9 0 2.082 0,00 0,00 0,00 0,00
EMPO15 0 - — — - .
EMP023 ] . - - . .
No afiliado***
05000 ) . - - . .
11001 ] . — - . .
50000 ] s s s s o
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Tabla 19. Prevalencia de la hemofilia A en los hombres por 100.000 afiliados segun el régimen y la entidad aseguradora, Colombia
2021 (continuacion)

Hemofilia A en los hombres

.. . o IC 95%**
Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia Prevalencia o o
prevalentes BDUA cruda estandarizada*  Limite Limite
inferior  superior
76000 1 *kkk *okkk *okkk *kkk *kkok
52000 0 * kKK K,k kk ,kkk * kKK *kkk
54000 0 *kkk ,kkk ,kkk *kkk *kkk

*Estandarizacion directa para controlar el efecto de la edad. La poblacién de referencia fue la Base de Datos Unica de Afiliados (BDUA) nacional por
grupos quinquenales de edad con corte al 31 de julio de 2020.

“Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada.
““No se cuenta con el reporte de todas las EABP, por tanto, no es posible calcular la prevalencia.

“”No se dispone del denominador, por tanto, no es posible calcular la prevalencia.

La prevalencia ajustada de la hemofilia B en los hombres fue mayor en el régimen contributivo y en el de
excepcion, con respecto al subsidiado y esta diferencia fue estadisticamente significativa con el régimen
contributivo. La EAS027 y la EPS048 presentaron las estimaciones mas altas (tabla 20).

Tabla 20. Prevalencia de la hemofilia B en los hombres por 100.000 afiliados segin el régimen y la
entidad aseguradora, Colombia 2021

Hemofilia B en los hombres

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia IC 5%
prevalentes BDUA cruda estandarizada* Limite  Limite

inferior superior

Contributivo 272 24.610.788 1,11 112 0,99 1,26
EASO016 0 8.789 0,00 0,00 0,00 0,00
EAS027 2 37.167 5,38 12,76 1,03 97,56
EPS001 9 236.914 3,80 4,08 1,82 7,81
EPS002 23 3.516.991 0,65 0,63 0,40 0,96
EPS005 45 3.574.549 1,26 1,29 0,94 1,74
EPS008 32 1.794.446 1,78 1,85 1,26 2,62
EPS010 27 3.928.794 0,69 0,68 0,45 1,00
EPS012 4 241.181 1,66 1,64 0,44 4,26
EPS016 17 1.600.108 1,06 1,07 0,62 1,71
EPS017 36 2.500.269 1,44 1,51 1,05 2,10
EPS018 8 841.628 0,95 0,94 0,40 1,88
EPS037 51 4.644.734 1,10 1,10 0,82 1,46
EPS042 0 27.660 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS044 17 1.606.156 1,06 1,08 0,63 1,74
EPS046 0 34.809 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS048 1 16.593 6,03 997 0,25 46,19
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Tabla 20. Prevalencia de la hemofilia B en los hombres por 100.000 afiliados segin el régimen y la entidad aseguradora, Colombia
2021 (continuacién)

Hemofilia B en los hombres

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia IC 5%
prevalentes BDUA cruda estandarizada* Limite  Limite

inferior superior
Subsidiado 135 21.682.953 0,62 0,61 0,51 0,72
CCF023 1 246.062 0,41 0,26 0,01 21
CCF024 5 558.678 0,89 0,93 0,29 2,19
CCF027 0 182.338 0,00 0,00 0,00 0,00
CCF033 0 116.258 0,00 0,00 0,00 0,00
CCFO050 0 183.255 0,00 0,00 0,00 0,00
CCFO055 5 1.147.706 0,44 0,38 0,12 0,92
CCF102 0 175.281 0,00 0,00 0,00 0,00
EPS022 1 519.530 0,19 0,17 0,00 1,02
EPS025 3 171.719 1,75 1,48 0,30 4,62
EPS045 2 925.946 0,22 0,16 0,02 0,66
EPSIO1 0 236.263 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIO3 0 535.108 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIO4 0 207.012 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSIOS 1 327.500 0,31 0,26 0,01 1,64
EPSIO6 0 94.416 0,00 0,00 0,00 0,00
EPSS34 3 1.140.752 0,26 0,29 0,06 0,84
EPSS40 11 1.696.717 0,65 0,68 0,34 1,21
EPSS41 11 2.100.313 0,52 0,52 0,26 0,93
ESS024 22 2.579.550 0,85 0,83 0,52 1,26
ESS062 7 1.893.714 0,37 0,30 0,12 0,65
ESS076 3 770.327 0,39 0,29 0,06 0,96
ESS091 1 327.990 0,30 0,31 0,01 1,72
ESS118 25 1.915.230 1,31 1,32 0,85 1,94
ESS133 12 1.535.613 0,78 0,72 0,36 1,29
ESS207 22 2.095.675 1,05 1,07 0,67 1,62
Excepcidén 18 1.114.986 1,61 1,67 0,98 2,65
RES001 6 346.116 1,73 1,59 0,56 3,59
RES002 0 61.958 0,00 0,00 0,00 0,00
RES003 7 651.442 1,07 0,98 0,38 2,15
RES004 5 781.982 0,64 1,03 0,24 2,60
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Tabla 20. Prevalencia de la hemofilia B en los hombres por 100.000 afiliados segin el régimen y la entidad aseguradora, Colombia
2021 (continuacién)

Hemofilia B en los hombres

Region/Entidad territorial Casos Denominador Prevalencia  Prevalencia IC95%
prevalentes BDUA cruda estandarizada* Limite  Limite
inferior superior

Especial***
RES006 0 2.863 0,00 0,00 0,00 0,00
RES007 0 5.884 0,00 0,00 0,00 0,00
RES008 0 16.752 0,00 0,00 0,00 0,00
RES009 0 2.622 0,00 0,00 0,00 0,00
RESO11 0 7.386 0,00 0,00 0,00 0,00
RES012 0 2.035 0,00 0,00 0,00 0,00
RES014 0 2.382 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEO4 0 591 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEOS 0 1.168 0,00 0,00 0,00 0,00
REUEQ9 0 2.082 0,00 0,00 0,00 0,00
EMPO15 0 - N — — .
EMP023 0 exs U cr e v

No afiliado***
05000 0 s o R exa P
11001 0 - — N — —
50000 0 o S o o S
76000 0 . . —— N .
52000 0 A — A n ik
54000 0 — — — — -

*Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad. La poblacién de referencia fue la Base de Datos Unica de Afiliados (BDUA) nacional
por grupos quinquenales de edad con corte al 31 de julio de 2020.

“Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada.

“*No se cuenta con el reporte de todas las EABP, por tanto, no es posible calcular la prevalencia.

“”No se dispone del denominador, por tanto, no es posible calcular la prevalencia.

3.3. Mortalidad en las personas con hemofilia y otras coagulopatias

Durante el periodo se reportaron 24 muertes en personas con alguna coagulopatia, lo que corresponde a
una mortalidad cruda por todas las causas de 0,48 defunciones por cada 1.000.000 de habitantes. El 79,17%
(n=19) de las muertes se presentd en los hombres, lo que representa una mortalidad cruda de 0,77 defuncio-
nes por 1.000.000 de hombres. Para las mujeres la mortalidad cruda fue de 0,19. Entre tanto, la mediana de
edad en la poblacion que fallecié fue de 63,00 afios (RIC: 46,00 - 76,50). Con respecto a la causa de muerte,
en el 12,50% (n=4) se asocid con cancer respectivamente, mientras que en el 20,83% (n=5) no se reportd
informacién. Se informé una muerte atribuida a complicaciones directas de su coagulopatia.
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3.3.1. Mortalidad en las personas con coagulopatias segun la regién y la entidad territorial

Al evaluar el comportamiento de la mortalidad por regiones, la estimacién estandarizada mas alta se observd
en la regién Pacifica (1,13 muertes por cada 1.000.000 de habitantes; IC 95%: 0,54 - 2,09), seguida por
Bogota D.C. (0,50 muertes por cada 1.000.000 de habitantes; IC 95%: 0,14-1,29). Entre tanto las regiones
Oriental y Caribe tuvieron la mortalidad mas baja con 0,32 defunciones por cada 1.000.000 de habitantes
(IC 95%: 0,07 - 0,93) y 0,20 defunciones por cada 1.000.000 de habitantes (IC 95%: 0,02 - 0,70), respectiva-
mente. En la de la Amazonia/Orinoquia no se reportaron muertes durante el periodo. La mortalidad ajustada
mas alta se presentd en Risaralda, seguido de Quindio y Valle del Cauca con 2,80 (IC 95% 0,54 -8,47), 1,96
(IC 95% 0,05-10,37)y 1,36 (IC 95% 0,55 - 2,85) muertes por cada 1.000.000 de habitantes, respectivamente
(mapa 4).

Mapa 4. Mortalidad general ajustada por la edad en las personas con coagulopatias, Colombia 2021

'
2

[ 001050 ’
. No reportaron muertes I‘a/: ‘
Descargar figura !

3.3.2. Mortalidad en las personas con coagulopatias segun el régimen de afiliacion y la entidad
aseguradora

Mortalidad general

La mortalidad general ajustada por la edad en esta poblacién fue mayor en el régimen contributivo (0,66
fallecimientos por 1.000.000 de afiliados, IC 95% 0,38 - 1,08) con respecto al subsidiado (0,33 fallecimientos
por 1.000.000 de afiliados, IC 95% 0,13 - 0,67). El régimen especial y de excepcidn no reportaron muertes en
el periodo. Las EAPB con las estimaciones més altas fueron la RES009, la EPS012 y la CCF027.
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3. MORBILIDAD Y MORTALIDAD EN LA POBLACION CON HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATIAS

CONTENIDO INFOGRAFICO DE RESUMEN DEL CAPITULO

Capitulo 4: Tratamiento en las personas con hemofilia
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021

De los pacientes que a la fecha de corte recibieron ITI durante el periodo, el
97.82% tuvo seguimiento de inhibidores.

El 83,90% (n=73) de los pacientes con inhibidores de alta respuesta estaban
en profilaxis.

De las personas con hemofilia en profilaxis sin inhibidores, el 85,28%
(n=898) tenia una enfermedad severa.

Entre las personas con profilaxis, los factores VIII y IX recombinantes de vida
media estindar fueron los medicamentos mas reportados. Entre los pacientes
con hemofilia A, al 2,22% se le administré el FVIII recombinante de vida media
extendida.

El 37,13% de los pacientes en tratamiento episédico sin inhibidores y el 28,57%
de los pacientes en tratamiento episddico con inhibidores tuvieron consumo de
concentrados de factor.

El factor VIII plasmatico fue el grupo de medicamentos con mayor representacion
entre las personas con hemofilia en ITl, seguido de los agentes de puente.

SEDOOO

D rgar figur

ITI: Induccién de tolerancia inmune
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El progreso en la terapia de la hemofilia ha sido notable en los Ultimos afios, el cuidado éptimo de esta en-
fermedad, tiene como objetivos la prevencion y el tratamiento de los sangrados y el dafio articular o mésculo
esquelético, el desarrollo de inhibidores, el cuidado dental, entre otros (24).

La seleccién del esquema de tratamiento en las personas con hemofilia debe ser individualizada de acuerdo
con ciertas condiciones como la edad, la severidad de la enfermedad, la frecuencia de los sangrados, el de-
sarrollo de inhibidores o artropatia, ademas de tener en cuenta aspectos psicosociales como la capacidad
de autogestion, adherencia al tratamiento y los costos asociados a la terapia. La presencia de inhibidores
determina la necesidad de modalidades combinadas que incluyen la profilaxis, el tratamiento episédico
con agentes de puente o la induccién a la tolerancia inmune (ITl), en cualquiera de los dos esquemas (5). En
esta edicidn el término “tratamiento episdédico” se define como la modalidad de tratamiento en la cual las
personas no se encuentran en profilaxis y reciben tratamiento solamente cuando se presentan episodios de
sangrado, como es sugerido en la tercera edicién de las guias de manejo de la hemofilia (24).

Durante el periodo, en las personas con medicién de inhibidores, se identificaron 1.484 casos sin inhibidores
(88,07%), mientras que 179 personas tuvieron prueba positiva para inhibidores en su ultimo reporte (10,60%).
La profilaxis fue el esquema de tratamiento més documentado en la poblacién con hemofilia (71,15%) (flu-
jograma 2).

Flujograma 2. Distribucién de los esquemas de tratamiento segun la presencia de inhibidores en
las personas con hemofilia A y hemofilia B, Colombia 2021

Profilaxis

n=1.053 (70,95%)
Sin inhibidores

n= 1.484 (89,39%) Tratamiento

episédico
n=431(29,04%)

HemofiliaA + B
n=1.660* Profilaxis

n= 146 (82,95%)

Tratamiento
episédico
n=176(10,60%) n=21(11,93%)

Con inhibidores

Solamente ITI
n=9(5,11%)

Descargar figura

“Se incluyen casos con medicién de inhibidores y datos de tratamiento disponibles durante el periodo. No incluye pacientes reportados en afios
anteriores.

En la poblacién con inhibidores en esquema con profilaxis se reportaron 12 casos que también recibieron ITl y en esquema episddico 3 casos que
también recibieron ITI.
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4.1. Tratamiento en las personas con hemofilia sin inhibidores
4.1.1. Personas con hemofilia sin inhibidores en profilaxis

De las personas informadas sin inhibidores, el 70,95% (n=1.053) se encontraba en profilaxis a la fecha de
corte y de éstos, el 83,09% (n=871) tenian hemofilia A. La tabla 21 describe las caracteristicas demogréficasy
clinicas de las personas sin inhibidores en profilaxis a la fecha de corte. La mediana de edad fue similar seguin
el tipo de hemofilia y la mayoria estaban afiliadas al régimen contributivo (49,67%). En cuanto a las variables
clinicas, el 83,28% (n=898) tenia hemofilia grave, y al comparar esta proporcién por tipo de hemofilia, fue
mayor en la de tipo A (89,55% vs. 64,84%).

La modalidad mas frecuente de aplicacion del tratamiento fue la domiciliaria (63,53%), utilizando un acceso
periférico en més del 90,00% de los casos. En el 64,39% la frecuencia de aplicacion fue de tres veces por
semana, con una duracién total de 10 a 12 meses en el 82,43% de los casos. Finalmente, en el 96,58% la
profilaxis se administré utilizando los medicamentos incluidos en el Plan de Beneficios en Salud (PBS).

La mediana de la dosis de profilaxis con factor en las personas con hemofilia A, sin inhibidores fue de 26,80
Ul/kg/dosis (RIC: 22,20-31,90), mientras que en la hemofilia B fue ligeramente superior 29,50 (24,00-36,00).
Se reportaron 8 casos en profilaxis sin inhibidores que recibieron Emicizumab, todos ellos con formas severas
de la enfermedad y 2 habian recibido previamente ITl (tabla 21).

Tabla 21. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en
profilaxis a la fecha de corte, Colombia 2021

Hemofilia A Hemofilia B Hemofilia A+B
Variable n =871 n=182 n=1.053
n (%)

Edad* 23,00(13,00-34,00) 21,00(11,00-31,00) 23,00(13,00-34,00)
Régimen de afiliacién

Contributivo 438(50,29) 85 (46,70) 523 (49,67)

Subsidiado 412 (47,30) 95(52,20) 507 (48,15)

Excepcion 20(2,30) 2(1,10) 22(2,09)

Especial 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)

No afiliado 1(0,11) 0(0,00) 1(0,09)
Severidad

Leve 7(0,80) 1(0,55) 8(0,76)

Moderada 84 (9,64) 63(34,62) 147 (13,96)

Severa 780 (89,55) 118 (64,84) 898 (85,28)
Esquema de tratamiento

Profilaxis primaria 219 (25,14) 48 (26,37) 267 (25,36)

Profilaxis secundaria o terciaria 650 (74,63) 133(73,08) 783 (74,36)

Profilaxis intermitente 2(0,23) 1(0,55) 3(0,28)
Factor recibido

Concentrado de factor VIII 863 (99,08) 0(0,00) 863 (81,96)

Concentrado de factor IX 0(0,00) 179 (98,35) 179 (17,00)

rFVlla (factor siete recombinante activado) 0(0,00) 3(1,65) 3(0,28)
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Tabla 21. Caracterizacion demogréficay clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en profilaxis alafecha de corte, Colombia

2021 (continuacién)

Variable

Emicizumab
Dosis*
Ul/Kg/dosis (Factor VIII, IX)
mg/dosis (rFVlla)
mg/kg/dosis (Emicizumab)
Modalidad de aplicacién del tratamiento
Institucional
Domiciliario
Mixto
Autoadministrado
Sin dato
Via de administracién
Acceso venoso periférico
Acceso venoso central
Via subcuténea
Sin dato
Frecuencia de la profilaxis por semana
Una vez
Dos veces
Tres veces
Cuatro veces

Cinco o mas veces

Intervalo de frecuencia de méas de una semana

Duracidn de la profilaxis (meses)
Menos de 1 mes
1-3
4-6
7-9
10-12
Sin dato
Cobertura del tratamiento
No PBS
PBS
PBS + No PBS

Sin dato

“Se presentan la medianay el rango intercuartilico.

Hemofilia A

n =871

8(0,92)

26,80(22,20-31,90)
NA
2,90(2,15-3,05)

75(8,61)
558 (64,06)
92(10,56)
131(15,04)
15(1,72)

845 (97,01)
2(0,23)
8(0,92)

16 (1,84)

27 (3,10)
161(18,48)
651 (74,74)

23(2,64)

2(0,23)
7(0,80)

2(0,23)
33(3,79)
22(2,53)
63(7,23)

717 (82,32)
34(3,90)

23 (2,64)
840 (96,44)
3(0,34)
5(0,57)

Variables reportadas de acuerdo al dltimo tratamiento administrado en el periodo.
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Hemofilia B
n=182
n (%)
0(0,00)

29,50 (24,00-36,00)
4,00(3,00-6,00)
NA

15(8,24)
111 (60,99)
19(10,44)
35(19,23)
2(1,10)

178 (97,80)
1(0,55)
0(0,00)
3(1,65)

23(12,64)
132(72,53)
27 (14,84)
0(0,00)
0(0,00)
0(0,00)

0(0,00)
3(1,65)
4(2,20)
12(6,59)
151 (82,97)
12 (6,59)

2(1,10)
177 (97,25)
1(0,55)
2(1,10)

as coagulopatias en Colombia 2021
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Hemofilia A+B
n=1.053

8(0,76)

27,30(22,70-32,30)
4,00(3,00-6,00)
2,90(2,15-3,05)

90 (8,55)
669 (63,53)
111(10,54)
166 (15,76)

17 (1,61)

1.023(97,15)
3(0,28)
8(0,76)

19 (1,80)

50(4,75)
293(27,83)
678 (64,39)

23(2,18)

2(0,19)
7(0,66)

2(0,19)
36(3,42)
26(2,47)
75(7,12)
868(82,43)
46 (4,37)

25(2,37)
1.017 (96,58)
4(0,38)
7(0,66)

%
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En la tabla 22 se describen las dosis de los factores VIl y IX segun la frecuencia de aplicacion en la poblacién
con hemofilia Ay B sin inhibidores. Al respecto, es importante destacar que, en la frecuencia de tres veces
por semana, el 53,46% recibid dosis entre 25 y 39 Ul/kg/dosis en la hemofilia A. Por otro lado, para el caso
de la hemofilia B, la mayor proporcién de personas tenian aplicacion del factor IX dos veces por semana. De
estas, el 57,58% recibié dosis entre 25y 39 Ul/kg/dosis.

Tabla 22. Dosis del factor segun la frecuencia de aplicacién en las personas con hemofilia Ay B en
profilaxis sin inhibidores, Colombia 2021

Numero de aplicaciones por semana

) 1 vez/ 2 veces/ 3 veces/ 4 veces/ 5 veces/ Irr:‘taer\::f Total
Sgssilss)(Ung/ semana semana semana semana semana una s)émana
n (%)
Hemofilia A (Factor VIII)
<15 2(8,70) 8(5,00) 26 (3,99) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 36(4,17)
15-24 4(17,39) 49 (30,63) 233(35,79) 7(31,82) 2(100,00) 0(0) 295(34,18)
25-39 11 (47,83) 84 (52,50) 348 (53,46) 14 (63,64) 0(0) 0(0) 457 (52,95)
> oigual a 40 6(26,09) 19(11,88) 38(5,84) 1(4,55) 0(0) 5(100,00) 69 (8,00)
Sin dato 0(0,00) 0(0,00) 6(0,92) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 6(0,70)
Total 23(100,00) 160(100,00) 651 (100,00) 22(100,00) 2(100,00) 5(100,00) 863(100,00)
Hemofilia B (Factor IX)
<15 0(0,00) 3(2,27) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(1,68)
15-24 6(26,09) 36(27,27) 5(20,83) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 47 (26,26)
25-39 6(26,09) 76 (57,58) 13 (54,17) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 95(53,07)
> oigual a 40 11(47,83) 17 (12,88) 5(20,83) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 33(18,44)
Sin dato 0(0,00) 0(0,00) 1(417) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,56)
Total 23(100,00) 132(100,00) 24 (100,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 179(100,00)

Las tablas 23 y 24 muestran la distribucién de los medicamentos reportados como parte del tratamiento
profildctico en las personas con hemofilia sin inhibidores. Para el caso de la hemofilia A, se notificaron 826
personas que reciben un sélo medicamento (95,33%), mientras que 45 personas recibieron mas de un tipo
de farmaco (5,16%). El factor VIl recombinante de vida media estandar fue el grupo de farmacos con la mas
alta participacién, en donde el Advate (32,10%) y Xyntha (26,85%) fueron prescritos mayormente. Adicional-
mente, se informaron 17 personas con terapia coadyuvante antifibrinolitica, de los cuales el 64,70% (n=11)
fueron prescritos con FVIIl recombinante de vida media estandar.
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Tabla 23. Numero de prescripciones de los medicamentos reportados en las personas con hemofilia
A sin inhibidores que recibieron tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2021

. Frecuencia de uso
Medicamento

n %
Anticuerpo monoclonal 6 100,00
Hemlibra 6 100,00
Coadyuvante-antifibrinolitico 17 100,00
Acido tranexamico 17 100,00
FVIII Plasmatico 145 100,00
Beriate 15 10,34
Emoclot 17 1,72
Factor humano antihemofilico método M hemofil M 46 31,72
Green VIII 9 6,21
Immunate 15 10,34
Octanate 41 28,28
Optivate 2 1,38
FVIIl Recombinante-VM estandar 704 100,00
Advate 226 32,10
Kogenate 63 8,95
Kovaltry 52 7,39
Novoeight 132 18,75
Nuwiqg 35 4,97
Recombinate factor antihemofilico (recombinante) 7 0,99
Xyntha 189 26,85
FVIIl Recombinante-VM extendida 38 100,00
Adynovate 33 86,84
Eloctate 5 13,16

Datos tomados de los soportes de administracién segin cédigo Gnico de medicamentos reportados por las EAPB.

Entre tanto, en la hemofilia B, el 95,05% de las personas (n=173) reciben tratamiento con un tipo de medi-
camento, mientras que el 5,45% (n=9) recibe tratamiento con mas un tipo de farmaco. El factor IX recombi-
nante de vida media estandar fue el mas representativo junto a los derivados plasmaticos. El 3,29% recibe
tratamiento coadyuvante antifibrinolitico (n=6) (tabla 24).
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Tabla 24. Numero de prescripciones de los medicamentos reportados en las personas con hemofilia
B sin inhibidores que recibieron tratamiento profiléctico a la fecha de corte, Colombia 2021.

Frecuencia de uso
Medicamento

n %
Agente puente 3 100,00
Novoseven 3 100,00
Coadyuvante-antifibrinolitico 6 100,00
Acido tranexamico 6 100,00
FIX Plasmatico 86 100,00
Aimafix 23 26,74
Immunine 46 53,49
Octanine F 17 19,77
FIX Recombinante-VM estandar 89 100,00
Benefix 77 86,52
Rixubis 12 13,48
FIX Recombinante-VM extendida 3 100,00
Alprolix 3 100,00

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

4.1.2. Personas con hemofilia sin inhibidores en tratamiento episédico como esquema actual

Del total de personas con hemofilia sin desarrollo de inhibidores (n=1.484), el 29,04% (n=431) estaba en
esquema a demanda a la fecha de corte y de éstos, el 77,49% (n=334) tenia hemofilia A.

La tabla 25 describe las caracteristicas demograficas y clinicas de las personas en tratamiento a demanda
a la fecha de corte. La mediana de edad fue mayor en la hemofilia B, comparado con la hemofilia A. Con
respecto al régimen, el 74,71% estaba afiliado al contributivo. El tratamiento a demanda fue mas frecuente
en las personas con enfermedad leve. El 41,76% de las personas con hemofilia sin inhibidores en manejo
episédico requirieron terapia de soporte con concentrados de factores de coagulacién durante el periodo,
la modalidad de aplicaciéon mas frecuente fue la institucional, por via de administracién periférica.

Tabla 25. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en
tratamiento episddico a la fecha de corte, Colombia 2021

Hemofilia A Hemofilia B Hemofilia A+B
Variable n=334 n=97 n =431
n (%)

Edad* 29,00(17,00-51,00) 38,00(20,00-58,00) 31,00(18,00-53,00)
Régimen de afiliacién

Contributivo 242 (72,46) 80(82,47) 322(74,71)

Subsidiado 85(25,45) 13(13,40) 98 (22,74)

Excepcion 7(2,10) 4(412) 11(2,55)
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Tabla 25. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en tratamiento episédico a la fecha

de corte, Colombia 2021 (continuacion)

Variable

Severidad

Hemofilia leve

Hemofilia moderada

Hemofilia severa
Factor recibido

Concentrado de factor VIII

Concentrado de factor IX

Desmopresina/Acido tranexamico

No recibié ningun tratamiento en el periodo
Numero total de unidades de factor (Ul/dl)*
Nimero de aplicaciones de factor*

Namero de eventos (Desmopresina/acido
tranexamico)*

Modalidad de aplicacién del tratamiento
Institucional
Domiciliario
Mixto
Autoadministrado
No recibié ningun tratamiento en el periodo
Sin dato
Via de administracion
Acceso venoso periférico
Acceso venoso central
Via oral
No recibié tratamiento en el periodo
Sin dato
Cobertura del tratamiento
No PBS
PBS
PBS + No PBS
No recibié tratamiento en el periodo
Sin dato

“Se presentan la medianay el rango intercuartilico.

UENTALI

Hemofilia A

n=334

192 (57,49)
125(37,43)
17 (5,09)

127 (38,02)

0(0,00)

15(4,49)

192 (57,49)
7.500(2.500-20.000)
5,00(2,00-13,50)

1,00(1,00-1,00)

57(17,07)
53(15,87)
14(4,19)
15(4,49)
192 (57,49)
3(0,90)

122 (36,53)
1(0,30)

15 (4,49)
192 (57,49)
4(1,20)

1(0,30)
138 (41,32)
1(0,30)
192 (57,49)
2(0,60)

Variables reportadas de acuerdo al ultimo tratamiento administrado en el periodo.
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Hemofilia B
n=97
n (%)

44(45,36)
49(50,52)
4(412)

0(0,00)

33(34,02)

5(5,15)

59(60,82)
13.850(5.200-36.800)
6,50(2,00-14,50)

1,00(1,00-1,00)

14(14,43)
11(11,34)
7(7,22)
5(5,15)
59(60,82)
1(1,03)

32(32,99)
0(0,00)
5(5,15)

59(60,82)
1(1,03)

0(0,00)
37(38,14)
0(0,00)
59(60,82)
1(1,03)
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Hemofilia A+B
n =431

236 (54,76)
174 (40,37)
21(4,87)

127 (29,47)

33(7,66)

20(4,64)

251(58,24)
8.000(3.000-30.000)
5,00(2,00-13,50)

1,00(1,00-1,00)

71(16,47)
64 (14,85)
21(4,87)
20(4,64)
251(58,24)
4(0,93)

154 (35,73)
1(0,23)

20 (4,64)
251(58,24)
5(1,16)

1(0,23)
175 (40,60)
1(0,23)
251(58,24)
3(0,70)

%
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Las tablas 26 y 27 muestran la distribucién de los medicamentos reportados como parte del tratamiento
episédico en las personas con hemofilia sin inhibidores. Para el caso de la hemofilia A, se notificaron 121
(86,42%) personas que requirieron la administracién de un sélo medicamento, mientras que 19 personas
recibieron més de un tipo de farmaco (13,57%). El factor VIl recombinante de vida media estandar fue el
grupo de farmacos con la més alta participacion, en donde el Advate (42,05%) y Xyntha (37,50%) fueron pres-
critos mayormente. Adicionalmente, se informaron 28 personas con terapia coadyuvante antifibrinolitica, de
los cuales el 42,30% (n=11) fueron prescritos individualmente, y el 30,78% (n=8) fueron prescritos junto a un
medicamento del grupo del factor VIl recombinante de vida media estandar.

Tabla 26. Nimero de prescripciones de los medicamentos reportados en las personas con hemofilia
A sin inhibidores que recibieron tratamiento episddico a la fecha de corte, Colombia 2021.

Frecuencia de uso
Medicamento

n %
Agente puente 1 100,00
Novoseven 1 100,00
Coadyuvante 1 100,00
Desmopresin 1 100,00
Coadyuvante-antifibrinolitico 28 100,00
Acido tranexamico 28 100,00
FVIII Plasmatico 42 100,00
Beriate 5 11,90
Emoclot 5 11,90
Factor humano antihemofilico método M hemofil M 21 50,00
Green VIII 1 2,38
Immunate 1 2,38
Octanate 9 21,43
FVIIl Recombinante-VM estandar 88 100,00
Advate 37 42,05
Kogenate 2 2,27
Kovaltry 4 4,55
Novoeight 9 10,23
Nuwiqg 3 3,41
Xyntha 33 37,50
FVIIl Recombinante-VM extendida 1 100,00
Adynovate 1 100,00

Datos tomados de los soportes de administracién segin cédigo Gnico de medicamentos reportados por las EAPB.
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El 34,02% de los pacientes en tratamiento episddico sin inhibidores requirio terapia de soporte con concentra-
dos de FIX, siendo el més utilizado el factor IX plasmatico, en donde el Immunine fue prescrito mayormente.
Adicionalmente, se informaron 12 personas con terapia coadyuvante antifibrinolitica, de los cuales el 41,66%
(n=5) fueron prescritos individualmente y el 58,33% (n= 7) fueron prescritos junto a un medicamento del
grupo del factor IX recombinante de vida media estandar.

Tabla 27. Numero de prescripciones de los medicamentos reportados en las personas con hemofilia
B sin inhibidores que recibieron tratamiento episédico a la fecha de corte, Colombia 2021

Frecuencia de uso
Medicamento

n %
Coadyuvante-antifibrinolitico 12 100,00
Acido tranexamico 12 100,00
FIX Plasmatico 18 100,00
Aimafix 2 11,1
Immunine 15 83,33
Octanine F 1 5,56
FIX Recombinante-VM estandar 14 100,00
Benefix 12 85,71
Rixubis 2 14,29

Datos tomados de los soportes de administracion segin cédigo tnico de medicamentos reportados por las EAPB.
4.2. Tratamiento en las personas con hemofilia con inhibidores

4.2.1. Caracterizacion de las personas en profilaxis con inhibidores

Del total de pacientes con hemofilia el 6,84% (n= 179) tuvo una prueba positiva para inhibidores en el periodo.
De estas personas con inhibidores, el 51,95% (n= 93) fueron de baja respuesta y el 48,04% (n= 86) de alta
respuesta.

De las personas en profilaxis, 1.199 tenian prueba de inhibidores y de éstos, en el 12,17% (n=146) presen-
taron titulos de inhibidores mayor o igual a 0,6 UB, siendo mas frecuentes en la hemofilia A (91,09%, n=133).
Como se observa en la tabla 28, la poblacion con inhibidores de alta respuesta estuvo principalmente afi-
liada al régimen contributivo (56,16%) y tuvo una mediana de edad inferior en comparacion con los de baja
respuesta, exceptuando la hemofilia B, donde se observé un comportamiento opuesto. El 94,52% de las
personas con inhibidores de alta respuesta tuvo enfermedad severa y el 49,31% recibié Emicizumab sélo o
en combinacién con otros medicamentos. En todos los grupos, la frecuencia mas utilizada fue 3 veces por
semana, excepto en los pacientes con Hemofilia B e inhibidores de baja respuesta en donde la frecuencia con
la mayor representacién fue la de 2 veces por semana. En cuanto a la duracién de la profilaxis, en su mayoria
fue de 10 a 12 meses. Finalmente, con relacion a la cobertura, en la mayoria de las personas con inhibidores
de alta respuesta, el factor utilizado fue no PBS.
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Tabla 28. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas hemofilicas con inhibidores en
profilaxis, segun el tipo de inhibidores, Colombia 2021

Hemofilia A Hemofilia B Hemofilia A+B
Bajarespuesta  Altarespuesta Bajarespuesta Altarespuesta Bajarespuesta Altarespuesta
Variables
n=67 n=66 n=6 n=7 n=73 n=73
n (%)
Edad* 19(8-32) 10 (5-27) 15(11-20) 32(14-36) 19 (9-31) 11 (5-30)
Dosis*
Ul/Kg/dosis (Factor VIl IX, CCPa) 29,90(23,00- 39,60(26,10- 27,70(22,80- 28,20(27,20- 29,90(23,00- 36,00(26,30-
34,10) 51,85) 36,85) 29,20) 34,10) 51,30)
mg/dosis (rFVlla) 4,00(4,00-5,00) 3,50(2,00-6,00) 5,00 (4,00-6,00) 6,00 (4,00-7,00) 4,00(4,00-5,00) 4,00(2,00-7,00)
mg/kg/dosis (Emicizumab) 3,00(2,00-4,35) 3,00(2,20-6,00) NA NA 3,00(2,00-4,35) 3,00(2,20-6,00)
Régimen de afiliacién
Contributivo 41(61,19) 36(54,55) 4(66,67) 5(71,43) 45 (61,64) 41(56,16)
Subsidiado 25(37,31) 28(42,42) 2(33,33) 2(28,57) 27 (36,99) 30(41,10)
Excepcion 1(1,49) 1(1,52) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,37) 1(1,37)
No afiliado 0(0,00) 1(1,52) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,37)
Severidad
Hemofilia leve 1(1,49) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,37) 0(0,00)
Hemofilia moderada 7(10,45) 3(4,55) 0(0,00) 1(14,29) 7(9,59) 4(5,48)
Hemofilia severa 59(88,06) 63(95,45) 6(100,00) 6(85,71) 65(89,04) 69(94,52)
Factor recibido
Concentrado de factor VIII 41(61,19) 7(10,61) 0(0,00) 0(0,00) 41(56,16) 7(9,59)
Concentrado de factor IX 0(0,00) 0(0,00) 4(66,67) 2(28,57) 4(5,48) 2(2,74)
rFVlla (factor siete recombinante
activado) 6(8,96) 10(15,15) 2(33,33) 5(71,43) 8(10,96) 15(20,55)
CCPa (concentrado de complejo de
protrombina activado) 3(4,48) 7(10,61) 0(0,00) 0(0,00) 3(4.11) 7(9,59)
Concentrado factor VIII + rFVlla 0(0,00) 4(6,06) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 4(5,48)
Concentrado factor VIl + CCPa 1(1,49) 2(3,03) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,37) 2(2,74)
Emicizumab 16(23,88) 31(46,96) 0(0,00) 0(0,00) 16(21,92) 31(42,97)
Emicizumab + Concentrado factor VIII 0(0,00) 5(7,58) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 5(6,85)
Modalidad de aplicacién del tratamiento
Institucional 7(10,45) 8(12,12) 1(16,67) 4(57,14) 8(10,96) 12(16,44)
Domiciliario 40(59,70) 47 (71,21) 3(50,00) 3(42,86) 43 (58,90) 50(68,49)
Mixto 15(22,39) 5(7,58) 1(16,67) 0(0,00) 16(21,92) 5(6,85)
Autoadministrado 4(5,97) 2(3,03) 0(0,00) 0(0,00) 4(5,48) 2(2,74)
Sin dato 1(1,49) 4(6,06) 1(16,67) 0(0,00) 2(2,74) 4(5,48)

Via de administracién
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Tabla 28. Caracterizacion demogréficay clinica de las personas hemofilicas con inhibidores en profilaxis, segun el tipo de inhibidores,
Colombia 2021 (continuacion)

Hemofilia A Hemofilia B Hemofilia A+B
Bajarespuesta Altarespuesta Bajarespuesta Altarespuesta Bajarespuesta Altarespuesta
Variables
n=67 n=66 n=6 n=7 n=73 n=73
n (%)

Acceso venoso periférico 50(74,63) 27 (40,91) 5(83,33) 7(100,00) 55(75,34) 34 (46,58)

Acceso venoso central 0(0,00) 1(1,52) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,37)

Via subcutanea 16 (23,88) 33(50,00) 0(0,00) 0(0,00) 16(21,92) 33(45,21)

Sin dato 1(1,49) 5(7,58) 1(16,67) 0(0,00) 2(2,74) 5(6,85)
Frecuencia de la profilaxis por semana

Una vez por semana 6(8,96) 9(13,64) 0(0,00) 0(0,00) 6(8,22) 9(12,33)

Dos veces por semana 5(7,46) 2(3,03) 3(50,00) 2(28,57) 8(10,96) 4(5,48)

Tres veces por semana 42(62,69) 28(42,42) 2(33,33) 2(28,57) 44(60,27) 30(41,10)

Cuatro veces por semana 3(4,48) 1(1,52) 1(16,67) 3(42,86) 4(5,48) 4(5,48)

Intervalo de frecuencia de mas de una

semana 11(16,42) 26(39,39) 0(0,00) 0(0,00) 11(15,07) 26(35,62)
Duracién de la profilaxis (meses)

1-3 meses 7(10,45) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 7(9,59) 0(0,00)

4-6 meses 1(1,49) 8(12,12) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,37) 8(10,96)

7-9 meses 7(10,45) 10(15,15) 0(0,00) 0(0,00) 7(9,59) 10(13,70)

10-12 meses 44 (65,67) 44(66,67) 6(100,00) 7(100,00) 50(68,49) 51(69,86)

Sin dato 8(11,94) 4(6,07) 0(0,00) 0(0,00) 8(10,96) 4(5,48)
Cobertura del tratamiento

No PBS 24(35,82) 49 (74,24) 2(33,33) 5(71,43) 26(35,62) 54(73,97)

PBS 36(53,73) 8(12,12) 4(66,67) 2(28,57) 40(54,79) 10(13,70)

PBS + No PBS 7(10,45) 9(13,64) 0(0,00) 0(0,00) 7(9,59) 9(12,33)
Total 67 (100,00) 66(100,00) 6(100,00) 7(100,00) 73(100,00) 73(100,00)

“Se presentan la medianay el rango intercuartilico.
Variables reportadas de acuerdo al Gltimo tratamiento administrado en el periodo.

Las tablas 29 y 30 muestran la distribucién de los medicamentos reportados como parte del tratamiento
profilactico en las personas con hemofilia con inhibidores. Para el caso de la hemofilia A, se notificaron 119
(86,47%) personas que requirieron la administracién de un sélo medicamento, mientras que 14 personas
recibieron ITl + profilaxis (10,52%). El Emicizumab fue el medicamento de mayor participacidn en este gru-
po (38,34%). Entre tanto, en los pacientes con hemofilia B, los agentes de puente se utilizaron con mayor
frecuencia, en donde el Novoseven fue el medicamento mas prescrito (77,78%).
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Tabla 29. Numero de prescripciones de los medicamentos reportados en las personas con hemofilia
A con inhibidores que recibieron tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2021

Frecuencia de uso
Medicamento

n %

Agente puente 50 100,00
Feiba 17 34,00
Novoseven 33 66,00

Anticuerpo monoclonal 51 100,00
Hemlibra 51 100,00

FVIII Plasmatico 26 100,00
Beriate 2 7,69
Emoclot 6 23,08
Hemofil M 2 7,69
Immunate 5 19,23
Octanate 11 42,31

FVIIl Recombinante-VM estandar 38 100,00
Advate 18 47,37
Kogenate 4 10,53
Kovaltry 3 7,89
Novoeight 3 7,89
Nuwiqg 1 2,63
Xyntha 9 23,68

FVIIl Recombinante-VM extendida 1 100,00
Adynovate 1 100,00

Datos tomados de los soportes de administracién segin cédigo Gnico de medicamentos reportados por las EAPB.

Tabla 30. Nimero de prescripciones de los medicamentos reportados en las personas con hemofilia
B con inhibidores que recibieron tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2021

Frecuencia de uso
Medicamento

n %

Agentes de puente 9 100,00
Feiba 2 22,22
Novoseven 7 77,78

FIX plasmatico 2 100,00
Aimafix 2 100,00

FIX recombinante-VM estandar 4 100,00
Benefix 4 100,00

Datos tomados de los soportes de administracién segun cédigo Unico de medicamentos reportados por las EAPB.
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4.2.2. Personas con hemofilia con inhibidores en tratamiento episédico como esquema actual

En el 10,44% (n=41) de la poblacién con hemofilia con inhibidores, recibieron tratamiento episédico, todos
estos identificados con hemofilia A, por lo que se presenta la informacién Gnicamente para este grupo. La
mediana de edad fue mayor en las personas con inhibidores de alta repuesta, la mayoria estaban afiliadas
al régimen contributivo y tenian enfermedad severa. El nimero de unidades y aplicaciones del factor fue
superior con respecto a las personas con inhibidores de baja respuesta. Asi mismo, los medicamentos em-
pleados estuvieron fuera del PBS en la mayoria de los casos (tabla 31).

Tabla 31. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con hemofilia en tratamiento episddico
segun el tipo de inhibidores, Colombia 2021

Hemofilia A
Variables Baja(;e:&u)esta Alta (r::%u)lesta
n (%)
Edad* 26,00 (4,00-40,00) 36,50 (23,00-41,00)
Régimen de afiliacién
Contributivo 10 (66,67) 3(50,00)
Subsidiado 5(33,33) 2(33,33)
Excepcién 0(0,00) 1(16,67)
Severidad
Hemofilia leve 4(26,67) 1(16,67)
Hemofilia moderada 4(26,67) 0(0,00)
Hemofilia severa 7 (46,67) 5(83,33)
Factor recibido
Concentrado de factor VIII 3(20,00) 1(16,67)
rFVlla (factor siete recombinante activado) 1(6,67) 1(16,67)
CCPa (concentrado de complejo de protrombina activado) 1(6,67) 1(16,67)
No recibié tratamiento 8(53,33) 2(33,33)
Concentrado factor VIII + rFVlla 1(6,67) 0(0,00)
Concentrado factor VIIl + CCPa 1(6,67) 1(16,67)
Dosis*
Numero total de unidades de factor (Ul/dl) 24.250 (13.500-35.000) 226.500 (4.000-389.000)
Numero total de unidades de rFVlla (mg) 42 (42-42) 9(9-9)
Numero de aplicaciones de factor 9 (6-16) 42,50 (3,50-91,50)
Modalidad de aplicacién del tratamiento
Institucional 4(26,67) 4(66,67)
Domiciliario 2(13,33) 0(0,00)
Mixto 1(6,67) 0(0,00)
No recibié ningln tratamiento en el periodo 8(53,33) 2(33,33)
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Tabla 31. Caracterizacién demografica y clinica de las personas con hemofilia en tratamiento episédico segun el tipo de
inhibidores, Colombia 2021 (continuacién)

Hemofilia A
Variables Baja(;is$;)esta Alta (r::%t;esta
n (%)
Via de administracién
Acceso venoso periférico 7 (46,67) 4(66,67)
No recibié tratamiento en el periodo 8(53,33) 2(33,33)
Cobertura del tratamiento
No recibié ningiin medicamento o es un paciente en abandono 8(53,33) 2(33,33)
No PBS 2(13,33) 2(33,33)
PBS 3(20,00) 0(0,00)
PBS + No PBS 2(13,33) 2(33,33)
Total 15(100,00) 6(100,00)

“Se presentan la medianay el rango intercuartilico.

Variables reportadas de acuerdo al tltimo tratamiento administrado en el periodo.

La tabla 32 muestra la distribucién de los medicamentos reportados como parte del tratamiento episédico
en las personas con hemofilia A con inhibidores. Se informaron 6 personas que requirieron la administra-
cién de un sélo medicamento (54,54%), mientras que 5 recibieron mas de un tipo de farmaco (45,45%). Los
agentes de puente fueron el grupo de medicamentos con mayor representacién. De estos, el Feiba fue el
mas prescrito (62,50%). Adicionalmente, se notificaron dos casos en donde se administré un medicamento
coadyuvante antifibrinolitico con un agente de puente (18,18%).

Tabla 32. Nimero de prescripciones de los medicamentos reportados en las personas con hemofilia
A con inhibidores que recibieron tratamiento episddico a la fecha de corte, Colombia 2021

Frecuencia de uso
Medicamento

n %

Agente de puente 8 100,00
Feiba 5 62,50
Novoseven 3 37,50

Coadyuvante-antifibrinolitico 2 100,00
Tranexam 2 100,00

FVIII Plasmatico 4 100,00
Hemofil M 1 25,00
Green VIII 2 50,00
Immunate 1 25,00

FVIIl Recombinante (VM estandar) 2 100,00
Advate 1 50,00
Xyntha 1 50,00

Datos tomados de los soportes de administracion segin cédigo Unico de medicamentos reportados por las EAPB.
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4.2.3. Personas con hemofilia con induccién a la tolerancia inmune como esquema actual

En esta seccidn se presenta la informacién para las personas en ITl, ITI méas profilaxis e ITl mas demanda. En
el 16,91% (n=34) de la poblacién con hemofilia con inhibidores, recibieron ITl, todos estos identificados con
hemofilia A, por lo que se presenta la informacién Unicamente para este grupo. En general, la mediana de
edad fue menor con respecto a la poblacion con tratamiento episédico y el 94,12% presentaba hemofilia
severa. La mayoria recibié sélo inmunotolerancia (55,88%), la mediana de duraciéon de la [Tl fue de 332 dias
(RIC: 194,00-365,00), su aplicacién fue en un &mbito domiciliario con mayor frecuencia (70,59%), con via de
administracion periférica (79,41%). Los medicamentos empleados estuvieron cubiertos por el PBS en la ma-
yoria de los casos (44,12%) (tabla 33).

Tabla 33. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia A en ITl a la fecha de
corte, Colombia 2021

Hemofilia A
Variables
n (%)
Edad* 10,50(2,00-28,00)
Régimen de afiliacién
Contributivo 15(44,12)
Subsidiado 17 (50,00)
Excepcién 2(5,88)
Severidad
Hemofilia moderada 2(5,88)
Hemofilia severa 32(94,12)
Esquema de tratamiento actual
Sélo inmunotolerancia (ITI) 19 (55,88)
ITI + Profilaxis 12 (35,29)
ITI + Demanda 3(8,82)
Factor recibido actual
Concentrado de factor VIII 19 (55,88)
Concentrado factor VIII + rFVlla 5(14,71)
Concentrado factor VIIl + CCPa 5(14,71)
Emicizumab + Concentrado factor VI 5(14,71)
Dosis de la ITI (UI/Kg)* 52,00 (44,00-78,00)
Frecuencia ITl por semana* 3,00 (3,00-7,00)
Tiempo en ITI (dias)* 332,00 (194,00-365,00)
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Tabla 33. Caracterizacién demogréficay clinica de las personas con hemofilia A en [Tl a la fecha de corte, Colombia 2021
(continuacién)

Hemofilia A
Variables
n (%)
Modalidad de aplicacién del tratamiento
Institucional 4(11,76)
Domiciliario 24(70,59)
Mixto 4(11,76)
Auto administrado 1(2,94)
Sin dato 1(2,94)
Via de administraciéon
Acceso venoso periférico 27 (79,41)
Acceso venoso central 4(11,76)
Via subcuténea 2(5,88)
Sin dato 1(2,94)
Cobertura del tratamiento
No PBS 6(17,65)
PBS 15(44,12)
PBS + No PBS 13(38,24)
Total 34(100,00)

“Se presentan la medianay el rango intercuartilico.
Datos tomados de los soportes de administracion segin cédigo tnico de medicamentos reportados por las EAPB.

En cuanto a la distribucién de los medicamentos reportados como parte del ITl en las personas con hemo-
filia A con inhibidores, 16 personas que requirieron la administracién de un sélo medicamento (47,06%). El
factor VIII plasmético fue el grupo de medicamentos con mayor representacion. De estos, el Octanate fue
prescrito en mayor cantidad (46,15%). Adicionalmente, se notificé un caso en donde se requirié el uso de un
coadyuvante antifibrinolitico concomitante con un agente de puente y un factor VIl recombinante de vida
media estandar (tabla 34).
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Tabla 34. Numero de prescripciones de los medicamentos reportados en las personas con hemofilia
A con ITl a la fecha de corte, Colombia 2021

Frecuencia de uso
Medicamento

n %

Agente puente 13 100,00
Feiba 6 46,15
Novoseven 7 53,85

Anticuerpo monoclonal 5 100,00
Hemlibra 5 100,00

Coadyuvante-antifibrinolitico 1 100,00
Tranexam 1 100,00

FVIII Plasmatico 26 100,00
Beriate 4 15,38
Emoclot 2 7,69
Green VIII 2 7,69
Immunate 6 23,08
Octanate 12 46,15

FVIIl Recombinante-VM estandar 10 100,00
Advate 5 50,00
Kogenate 1 10,00
Nuwiqg 1 10,00
Xyntha 3 30,00

Datos tomados de los soportes de administracion segin cédigo tnico de medicamentos reportados por las EAPB.
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CONTENIDO INFOGRAFICO DE RESUMEN DEL CAPITULO

Capitulo 5: Manejo interdisciplinario de las personas con hemofilia
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021

En el 95,60% (n=2.501) de los casos, el hematdlogo fue el profesional que
liderd la atencion de las personas con hemofilia.

Las principales especialidades médicas involucradas en el control y sequimiento de
los pacientes con hemofilia, con al menos una consulta durante el periodo fueron
hematologia en 2.489 pacientes y ortopedia en 1.921 personas.

El promedio de consultas de hematologia fue de 2,47 en las formas leves
de la hemofilia, e incrementé a 7,85 en las severas.

El promedio de consultas por odontologia en el periodo fue de 1,32 para los
pacientes con hemofilia leve y de 2,31 para aquellos con hemofilia severa.

EI 81,15% (n=2.123)y el 73,54% (n=1.924) de las personas con hemofilia
fueron valorados en alguna oportunidad por los profesionales de enfermeria y
fisioterapia, respectivamente.

El promedio de consultas por psicologia en el periodo fue de 1,65 en personas
con hemofilia leve y de 3,54 en enfermedad severa.

El promedio de consultas por trabajo social en el periodo fue de 1,83 en las
personas con hemofilia leve y de 2,97 en aquellas con formas severas.

POHRODDD
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De acuerdo con el documento “Indicadores de gestidn del riesgo en adultos con hemofilia en Colombia,
2020. Actualizacion. Consenso basado en la evidencia” la atencién integral comprende el diagndstico, el
tratamiento, la educacidn, el seguimiento y la rehabilitacion de las personas con hemofilia, realizada de acuer-
do con las condiciones clinicas y socioeconémicas de cada caso. Esta debe fundamentarse en protocolos
aceptados con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los pacientes y prevenir o disminuir el efecto de
las complicaciones derivadas de inadecuado control de la enfermedad (25).

Del total de pacientes en la cohorte de hemofilia el 4,28% (n= 112) no tuvo atencién por hematologia, orto-
pedia, odontologia, trabajo social y psicologia en el periodo. Por su parte, de los 1.466 pacientes hemofilicos
en profilaxis, 67,32% (n= 987) tuvo atencién por estas al menos una vez en el periodo.

Segun los datos reportados durante el periodo, en el 95,60% (n=2.501) de los casos el hematdlogo fue el
profesional que lideré la atencidn de las personas con hemofilia. Las principales especialidades médicas
reportadas en el control de los pacientes con hemofilia fueron hematologia con 2.489 y ortopedia con 1.921
pacientes con al menos una consulta durante el periodo. En las figuras 12 y 13 se observa la distribucién del
numero de consultas por hematologia y ortopedia segun la severidad de la enfermedad.

Figura 12. Distribucién del nimero de consultas de hematologia por paciente segun la severidad
de la hemofilia, Colombia 2021
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Figura 13. Distribucién del numero de consultas de ortopedia por paciente segun la severidad de
la hemofilia, Colombia 2021
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En relacién con la distribucion de la frecuencia de las consultas segun el profesional, se observé una variacién
segun la severidad de la hemofilia. En el caso de la atencién por hematologia, el promedio de consultas fue
de 2,47 en las formas leves y se incrementd a 7,85 en las severas. El mismo comportamiento se evidencié
para los demas miembros del equipo (tabla 35). El 81,15% (n=2.123) y el 73,54% (n=1.924) de las personas
con hemofilia fueron valorados en alguna oportunidad por los profesionales de enfermeria y fisioterapia,
respectivamente.

En cuanto a las personas con artropatia hemofilica crénica, se identificé que el 86,13% (n=845) recibid al me-
nos una atencién por ortopedista durante el periodo, el 81,95% (n=804) por fisioterapia y el 56,37% (n=553)
fue valorado por fisiatria.
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Tabla 35. Distribucion del nimero de consultas durante el periodo segun el tipo de profesional y
la severidad de la hemofilia, Colombia 2021

Profesional

Hematoélogo

Total atenciones

Atenciones por persona

Media (xDE)

Mediana (RIC)

Min-max

Total personas sin atenciéon n (%)
Ortopedista

Total atenciones

Atenciones por persona

Media (£DE)

Mediana (RIC)

Min-max

Total personas sin atenciéon n (%)
Profesional de enfermeria

Total atenciones

Atenciones por persona

Media (£DE)

Mediana (RIC)

Min-max

Total personas sin atenciéon n (%)
Odontélogo

Total atenciones

Atenciones por persona

Media (xDE)

Mediana (RIC)

Min-max

Total personas sin atencién n (%)
Nutricionista

Total atenciones

Atenciones por persona

Media (xDE)

Mediana (RIC)

Min-max

Leve

n=700

1.606

2,29

2,47 (1,71)
2,00(1,00-3,00)
0-13

63(9,00)

730

1,04

1,12(1,09)
1,00(0,00-2,00)
0-7

277 (39,57)

1.495

2,14

2,30(3,14)
2,00(1,00-2,00)
0-37

157 (22,42)

922

1,32

1,42 (1,41)
1,00(0,00-2,00)
0-12

242 (34,57)

981

1,40

1,51(1,38)
1,00(1,00-2,00)
0-10

Severidad de la hemofilia

Moderada
n=547

2.510

4,59

4,85(3,57)
4,00(2,00-6,00)
0-22

30(5,50)

883

1,61

1,70 (1,60)
2,00(1,00-2,00)
0-12

147 (26,87)

1.832

3,35

3,52 (3,64)
2,00(1,00-5,00)
0-25

108 (19,74)

990

1,81

1,90 (1,98)
1,00(1,00-2,00)
0-12

134 (24,49)

1.148

2,10

2,21(1,93)
2,00(1,00-3,00)
0-12
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Severa

n=1.369

10.743

7,85

7,98 (3,61)
8,00(6,00-12,00)
0-20

33(2,41)

2.891

2,1

2,15(1,75)
2,00(1,00-3,00)
0-12

269 (19,64)

7.096

518

5,27 (5,19)
4,00(1,00-8,00)
0-45

226 (16,50)

3.163

2,31

2,35(2,49)
2,00 (1,00-3,00)
0-14

348 (25,42)

4.221

3,08

313 (2,76)
3,00(1,00-4,00)
0-13

Todos
n=2.616

14.859

5,68

5,91 (3,99)
5,00(2,00-9,00)
0-22

126 (4,81)

4.504

1,72

1,79 (1,63)
2,00(1,00-3,00)
0-12

693 (26,49)

10.423

3,98

4,14 (4,62)
2,00(1,00-6,00)
0-45

491(18,76)

5.075

1,94

2,01 (2,19)
2,00(1,00-3,00)
0-14

724 (27,67)

6.350

2,43

2,52(2,41)
2,00(1,00-3,00)
0-13
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Tabla 35. Distribucién del nimero de consultas durante el periodo segin el tipo de profesional y la severidad de la hemofilia, Colombia
2021 (continuacion)

Severidad de la hemofilia

Profesional Leve Moderada Severa Todos
n=700 n=547 n=1.369 n=2.616
Total personas sin atencién n (%) 205 (29,28) 95(17,36) 189 (13,80) 489 (18,69)
Trabajador social
Total atenciones 1.280 1.327 5.166 7.773
Atenciones por persona 1,83 2,43 3,77 2,97
Media (+DE) 1,97 (1,97) 2,54 (2,48) 3,84(3,37) 3,09(3,01)
Mediana (RIC) 2,00(1,00-3,00) 2,00(1,00-4,00) 3,00(2,00-5,00) 2,00(1,00-4,00)
Min-maéx 0-13 0-13 0-26 0-26
Total personas sin atenciéon n (%) 205 (29,28) 138 (25,22) 224 (16,36) 567 (21,67)
Fisiatria
Total atenciones 295 414 1.717 2.426
Atenciones por persona 0,42 0,76 1,25 0,93
Media (xDE) 0,45(0,81) 0,79 (1,18) 1,28 (1,64) 0,96 (1,42)
Mediana (RIC) 0,00(0,00-1,00) 0,00 (0,00-1,00) 1,00 (0,00-2,00) 0,00 (0,00-1,00)
Min-méx 0-5 0-8 0-12 0-12
Total personas sin atencién n (%) 497 (71) 326 (59,59) 664 (48,50) 1.487 (56,84)
Psicologia
Total atenciones 1.158 1.279 4.847 7.284
Atenciones por persona 1,65 2,34 3,54 2,78
Media (xDE) 1,78(1,70) 2,45(211) 3,60(3,10) 2,89(2,73)
Mediana (RIC) 2,00(1,00-2,00) 2,00(1,00-3,00) 3,00(2,00-5,00) 2,00(1,00-4,00)
Min-max 0-13 0-16 0-29 0-29
Total personas sin atenciéon n (%) 189 (27) 85 (15,53) 178 (13) 452 (17,27)
Quimico farmacéutico
Total atenciones 350 427 1.995 2.772
Atenciones por persona 0,50 0,78 1,46 1,06
Media (xDE) 0,54 (0,75) 0,82 (1,15) 1,48 (2,06) 1,10 (1,69)
Mediana (RIC) 0,00(0,00-1,00) 0,00(0,00-1,00) 1,00 (0,00-2,00) 1,00(0,00-1,00)
Min-max 0-4 0-6 0-24 0-24
Total personas sin atencién n (%) 426 (60,85) 290 (53,01) 512 (37,39) 1.228 (46,94)
Fisioterapeuta
Total atenciones 1.592 1.985 8.302 11.879
Atenciones por persona 2,27 3,63 6,06 4,54
Media (xDE) 2,45 (5,26) 3,80(7,10) 6,18(11,77) 4,72 (9,70)
Mediana (RIC) 2,00(0,00-3,00) 2,00(1,00-4,00) 3,00(1,00-7,00) 2,00(1,00-5,00)
Min-max 0-67 0-91 0-155 0-155
Total personas sin atencién n (%) 244 (34,85) 135(24,68) 309 (22,57) 688 (26,29)
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Capitulo 6: Caracterizacion de los episodios de sangrado en las personas con hemofilia
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021
Hemartrosis

Del total de pacientes hemofilicos el 75,42% (n= 1.973) no presenté
hemartrosis en el periodo.

EI 76,99% de las personas con hemartrosis, tenian hemofilia severa.

El 30,76% (n=451) de las personas en profilaxis tuvieron hemartrosis y en los
pacientes en tratamiento episddico, este porcentaje fue del 8,11% (n= 82).

Del total de pacientes hemofilicos con inhibidores de alta respuesta el 32,55%
(n= 28) tuvieron al menos un episodio de hemartrosis durante el periodo.

En el 59,74% de los casos la hemartrosis fue de origen traumatico.

QRO

Sangrado extraarticular

El 24,58% de las personas con hemofilia registro algtin tipo de hemorragia
extraarticular durante el periodo.

En las personas con hemofilia con hemorragias extraarticulares, el 62,48%
tenian enfermedad severa.

La tasa anual de sangrado extraarticular de origen traumatico fue de 1,16
episodios, mientras que la de sangrados espontaneos fue de 0,64.

De los pacientes hemofilicos el 0,53% (n= 14) presenté sangrado del sistema
nervioso central.

0206

D rgar figur.

RIC: Rango intercuartilico
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6. CARACTERIZACION DE LOS EPISODIOS DE SANGRADO EN LAS PERSONAS CON
HEMOFILIA

Las principales manifestaciones clinicas de la hemofilia son las hemorragias esponténeas y/o trauméticas, méas
comuUnmente presentes en el sistema musculo esquelético y de predominio en las grandes articulaciones,
y menos frecuentes en otros tejidos blandos, el cerebro y otras localizaciones. Sin el tratamiento adecuado,
estas hemorragias internas pueden provocar complicaciones graves e incluso poner en peligro la vida (24).

El 36,35% (n= 951) presentaron algun episodio hemorréagico en el periodo (hemartrosis y extraarticular). Del
total de hemofilicos 20,60%(n= 539) presentaron sangrado articulary 24,65% (n= 645) sangrado extraarti-
cular. A continuacién, se presenta la informacién relacionada con los episodios de sangrado en las personas
con hemofilia.

6.1. Hemartrosis

Durante el periodo se informaron 539 personas con hemartrosis, de los cuales el 85,34% (n=460) tienen
hemofilia A. De las personas con hemartrosis: 76,99% tenian hemofilia severa, 17,87% estaban en profilaxis
primaria, 64,38% en profilaxis secundaria o terciaria y 59,74% fueron de causa traumética (tabla 36). Se repor-
taron dos casos de hemartrosis en tratamiento episddico que no requirieron consumo de factor en pacientes
con hemofilia moderada. Por otro lado, se evidencia que la mayor frecuencia de pacientes con esta compli-
cacién presentd una severidad grave de la enfermedad (76,99%), recibieron profilaxis secundaria o terciaria
(64,38%), y el origen de la hemartrosis fue traumatica (59,74%). El 17,87% de las personas con hemartrosis
recibieron profilaxis primaria (tabla 36).

Tabla 36. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con hemartrosis segun el tipo de
hemofilia, Colombia 2021.

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables n=460 n=79 n=539
(85,34%) (14,66%) (100,00%)

Edad!’ 24,00 (13,00-35,00) 20,00 (13,00-33,00) 24,00 (13,00-35,00)
Numero de hemartrosis? 924 192 1116
1,00(1,00-17,00) 1,00 (1,00-15,00) 1,00(1,00-17,00)
Esponténeas 275 67 342
0,00 (0,00-15,00) 0,00 (0,00-7,00) 0,00 (0,00-15,00)
Traumaticas 649 125 774
1,00 (0,00-15,00) 1,00 (0,00-14,00) 1,00 (0,00-15,00)

Numero de hemartrosis por presencia de inhibidores

Con inhibidores 131 32 163
2(1-15) 7 (3-15) 2(1-15)
Sin inhibidores 639 115 754

1(0-17) 0(0-11) 1(1-17)

Origen de la hemartrosis
Espontaneos y traumaticos 66 (14,35) 14(17,72) 80 (14,84)
Sélo trauméticos 277 (60,22) 45 (56,96) 322(59,74)
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Tabla 36. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con hemartrosis segun el tipo de hemofilia, Colombia 2021
(continuacién)

Hemofilia A Hemofilia B Total
Yaiabie n=460 n=79 n=539
(85,34%) (14,66%) (100,00%)

Sélo esponténeos 117 (25,43) 20(25,32) 137 (25,42)
Severidad

Hemofilia leve 18(3,91) 3(3,80) 21(3,90)

Hemofilia moderada 76(16,52) 27 (34,18) 103 (19,11)

Hemofilia severa 366(79,57) 49 (62,03) 415 (76,99)
Esquema de tratamiento actual

Episédico 69 (15,00) 10(12,66) 79 (14,66)

Profilaxis? 375(81,52) 68(86,08) 443 (82,19)

Tl 4(0,87) 0(0,00) 4(0,74)

ITI + Profilaxis 8(1,74) 0(0,00) 8(1,48)

ITI + Demanda 1(0,22) 0(0,00) 1(0,19)

Episddico sin requerimiento de tratamiento 2(0,43) 0(0,00) 2(0,37)

durante el periodo

Sin dato 1(0,22) 1(1,27) 2(0,37)
Esquema y presencia de inhibidores

Profilaxis con inhibidores 48(10,43) 4(5,06) 52(9,64)

Profilaxis sin inhibidores 275(59,78) 50 (63,29) 325(60,29)

Episodico con inhibidores 4(0,86) 0(0) 4(0,74)

Episodico sin inhibidores 42 (9,13) 6(7,59) 48 (8,90)

'Se presentan la medianay el rango intercuartilico.

?Se presenta total, mediana y el valor minimo y maximo.

3Incluye cualquier tipo de profilaxis reportada a la fecha de corte.

La tabla 37 describe la distribucién del origen de la hemartrosis en las personas con hemofilia de
acuerdo con la presencia de inhibidores y el esquema de tratamiento a la fecha de corte. Con respecto
a lo primero, el 10,94% de los casos reportaron la presencia de inhibidores (n= 59), mientras que, se
evidencia que la profilaxis secundaria o terciaria fue prescrita con una mayor proporciéon en las personas
que presentaron esa complicacién.
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Tabla 37. Origen de la hemartrosis en las personas con hemofilia de acuerdo al esquema actual de
tratamiento y la presencia/ausencia de inhibidores, Colombia 2021

Origen de la hemartrosis

Variables E:E?Jrr‘rt\éé:iig+ Traumatica Espontanea Total
n=80 n=322 n=137 n=539
(14,84%) (59,74%) (25,42%) (100,00)

Esquema de tratamiento actual
Episdédico 9(11,25) 53(16,46) 17 (12,41) 79 (14,66)
Profilaxis* 68 (85,00%) 261(81,99) 114 (83,21) 443(82,19)
ITI 0(0,00) 1(0,31) 3(219) 4(0,74)
ITI + Profilaxis 2(2,50) 5(1,55) 1(0,73) 8(1,48)
ITI + Demanda 1(1,25) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,19)
Episddico que no requirié tratamiento durante el periodo 0(0,00) 1(0,31) 1(0,73) 2(0,37)
Sin dato 0(0,00) 1(0,31) 1(0,73) 2(0,37)

Presencia de inhibidores
Baja respuesta 6(7,50) 18 (5,59) 7 (511) 31(5,75)
Alta respuesta 5(6,25) 16 (4,97) 7(511) 28(519)
Sin inhibidores 57(71,25) 223 (69,25) 94 (68,61) 374 (69,39)
Sin prueba de inhibidores en el periodo 12 (15,00) 63(19,57) 26(18,98) 101 (18,74)
No se requiere prueba 0(0,00) 1(0,31) 2(1,46) 3(0,56)
hemofilico en abandono 0(0,00) 1(0,31) 0(0,00) 1(0,19)
Sin dato 0(0,00) 0(0,00) 1(0,73) 1(0,19)

“Incluye cualquier tipo de profilaxis reportada a la fecha de corte

6.2. Hemorragias extraarticulares

El 24,58% de las personas con hemofilia (n= 645) tuvieron sangrados diferentes a hemartrosis y de estos el
82,48% (n=532) tenian hemofilia A. El 62,66% (n=411) de los casos de hemorragias extraarticulares, se observé
en la poblacién con edad inferior a los 25 afios.

La tabla 38 describe las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de la poblaciéon con hemorragias extra
articulares. Al respecto, la mediana de edad fue menor en la hemofilia B. Adicionalmente, el 62,48% de las
personas con este tipo de sangrado tenia formas severas de la enfermedad y la mayoria de ellas recibia pro-
filaxis secundaria o terciaria como esquema de tratamiento al corte. Més del 50,00% experimenté hemorra-
gias de origen traumético, y la localizacién més frecuente fue a nivel musculary los tejidos blandos (56,35%
y 18,26% respectivamente). Se registraron 128 episodios de hemorragia asociada a procedimientos (99 en
la hemofilia Ay 29 en la hemofilia B).

De los pacientes hemofilicos, el 0,53% (n= 14) presentd sangrado del SNC; la mayoria de estos se encontraban
en un esquema de tratamiento profilactico (78,57%, n= 11) y no tenian inhibidores (71,42%, n= 10).

En cuanto a la frecuencia de los sangrados extra articulares, las personas con hemofilia registraron, en prome-
dio, 1,16 episodios anuales (DE = 1,56) de origen traumatico, mientras que para los sangrados esponténeos
fue de 0,64 (DE = 1,70).
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Tabla 38. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemorragia extraarticular
traumatica y/o espontanea durante el periodo segun el tipo de hemofilia, Colombia 2021

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables n=532 n=113 n= 645
(82,48%) (17,55%) (100,00%)
Edad? 22,00(11,00-33,50) 18,00 (10,00-34,00) 21,00 (10,00-34,00)

Nuamero de episodios por localizacién?

Intracraneal 16 2 18
0(0-4) (0-2) 0(0-4)

lliopsoas 22 5 27
0(0-1) 0(0-2) 0(0-2)

Otros musculos 580 121 701
1(0-17) 1(0-8) 1(0-17)

Cuello o garganta 4 0 4
0(0-1) 0(0-0) (0-1)

Oral 172 29 215
0(0-14) 0(0-4) 0(0-14)

Otras localizaciones 218 92 310
0(0-5) 0(0-37) 0(0-37)

Numero de episodios por causa de sangrado?

Esponténeos 315 103 418
0(0-8) 0(0-37) 0(0,00-37,00)

Trauméticos 625 126 751

1,00 (0,00-19,00)

1,00 (0,00-10,00)

1,00 (0,00-19,00)

Severidad
Leve 97(18,23) 19(16,81) 116(17,98)
Moderada 89(16,73) 37(32,74) 126(19,53)
Severa 346 (65,04) 57 (50,44) 403 (62,48)
Esquema de tratamiento actual
Episédico 142 (26,69) 33(29,2) 175(27,13)
Profilaxis? 347 (65,23) 73 (64,60) 420(65,12)
Tl 7(1,32) 0(0,00) 7(1,09)
ITI + Profilaxis 8(1,5) 0(0,00) 8(1,24)
ITI + Demanda 3(0,56) 0(0,00) 3(0,47)
Episédico pero no requirié tratamiento durante el 24 (4,51) 5(4,42) 29(4,5)
periodo
Profilaxis intermitente 0(0,00) 1(0,88) 1(0,16)
Sin dato 1(0,19) 1(0,88) 2(0,31)
Tipo de hemorragia
Espontédneas y traumaticas 52(9,77) 15(13,27) 67 (10,39)
Traumaticas 308(57,89) 62 (54,87) 370(57,36)
Espontéaneas 172 (32,33) 36(31,86) 208 (32,25)

'Se presentan la medianay el rango intercuartilico.

2Se presenta total, medianay el valor minimo y maximo.

3Incluye cualquier tipo de profilaxis reportada a la fecha de corte.
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Capitulo 7: Caracterizacién de las complicaciones en las personas con hemofilia
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021

Inhibidores

Del total de personas con hemofilia, se midieron los inhibidores al 64,02%
(n=1.675), de los cuales se reportaron 5,13% (n= 86 ) con inhibidores de alta
respuesta y 5,55% (n= 93) de baja respuesta.

En los pacientes con hemofilia no severa el 1,76% (n= 22) tuvo prueba para
inhibidores positiva, mientras que en las personas con hemofilia severa esta
proporcion fue del 11,46% (n= 157).

®

Artropatia hemofilica crénica

De los pacientes en tratamiento con profilaxis el 59,14% (n= 867) tuvo artropatia
hemofilica crénica, mientras que en los pacientes con tratamiento episddico el 9,40%
(n=95)tuvo esta complicacion.

En los pacientes con hemofilia no severa el 14,19% (n= 177) tuvo artropatia
hemofilica cronica y en las personas con hemofilia severa esta proporcion fue del
58,72% (n= 804).

e

Otras complicaciones

El 3,90% de las personas con hemofilia reportd antecedente de infeccion por el
virus de la hepatitis C.

Complicaciones como pseudotumor y fracturas se presentaron hasta en el

0,30% de los casos (n= 8), por otra parte, la anafilaxia se presenté en el 0,11%
(n=3).

Durante el periodo, 1,95% (n=51) de las personas con hemofilia reportaron
algun tipo de discapacidad. El tipo mas frecuente fue la relacionada con la
movilidad de las extremidades (54,90%).

QE
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71. Inhibidores en las personas con hemofilia

De las personas con hemofilia, el 6,84% (n=179) fueron informados con inhibidores durante el periodo. Por su
parte, en la poblaciéon con hemofilia A, el 7,71% (n=166) y en hemofilia B el 2,80% (n= 13) fueron reportados
con inhibidores. Al 18,69% (n= 489) no se les realizd la prueba para inhibidores o no tenian los resultados al
momento del reporte, a pesar de requerirla por encontrarse en riesgo de desarrollarlos.

El 4,70% (n= 117) de los pacientes hemofilicos que no tenian antecedente de ITl, tuvo una prueba positiva
para inhibidores en el periodo, por otra parte, en las personas que si tenian este antecedente el 51,60%
(n= 62) tuvieron prueba positiva durante el periodo. De los 117 casos que reportaron presencia de inhibido-
res sin antecedente de ITI ni inhibidores, el 61,53% fueron de baja respuesta y el 38,46% de alta respuesta.

7.1.1. Tendencia del comportamiento de los titulos de inhibidores en las personas con hemofilia

La proporciéon de personas con inhibidores de alta y baja respuesta disminuyd con respecto al 2020 (n=235),
siendo més evidente en la hemofilia A. Para el caso de la Hemofilia B, aumenté ligeramente el porcentaje
de personas con inhibidores de baja respuesta. Es importante destacar que la proporcién de reportes sin
dato (por abandono) disminuyd con respecto al periodo anterior en ambos tipos de hemofilia, sin embargo,
en cuanto a la proporcién de personas sin prueba (no se realizé prueba durante el periodo) aumentd con
respecto al periodo anterior (figura 14).
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Figura 14. Tendencia del comportamiento de los titulos de inhibidores en las personas con hemofilia
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Sin dato: Pacientes sin dato por abandono.
Sin prueba: pacientes sin prueba de inhibidores en el periodo.

7.1.2. Comportamiento de los titulos de inhibidores segun el tipo de hemofilia y el sexo

La tabla 39 presenta la distribucién de la presencia de inhibidores durante el periodo de acuerdo con el tipo de
hemofilia y el sexo. En las mujeres se presentaron 3 casos con inhibidores (1,60%), todos ellos con hemofilia A.
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7. CARACTERIZACION DE LAS COMPLICACIONES EN LAS PERSONAS CON HEMOFILIA

Tabla 39. Comportamiento de los titulos de inhibidores en las personas con hemofilia segun el sexo,
Colombia 2021

Hemofilia A Hemofilia B Total
Comportamiento de los . . . . . .
titulos de inhibidores Femenino Masculino Femenino Masculino Femenino Masculino
n (%)
Inhibidor de baja respuesta 3(2,03) 84 (4,19) 0(0,00) 6(1,41) 3(1,60) 90(3,71)
Inhibidor de alta respuesta 0(0,00) 79 (3,94) 0(0,00) 7 (1,65) 0(0,00) 86 (3,54)
Inhibidores negativos 24(16,22) 1.192 (59,48) 8(20,51) 272 (64,00) 32(17,11) 1.464(60,27)
Sin prueba 29 (19,59) 378(18,86) 12(30,77) 70(16,47) 41(21,93) 448 (18,44)
No requiere prueba 79 (53,38) 198(9,88)  18(46,15) 56(13,18) 97 (51,87) 254(10,46)
En abandono 13(8,78) 72(3,59) 1(2,56) 14 (3,29) 14 (7,49) 86 (3,54)
Sin dato 0(0,00) 1(0,05) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,04)
Total 148 (100,00) 2.004(100,00) 39(100,00) 425(100,00) 187(100,00) 2.429(100,00)

7.1.3. Comportamiento de los titulos de inhibidores segun el tipo de hemofilia y el régimen de
afiliacién

La tabla 40 muestra la distribucién de la presencia de inhibidores de acuerdo con el tipo de hemofilia y el
régimen de afiliacion, incluyendo Unicamente a los regimenes contributivo y subsidiado debido a que con-
centran al mayor nimero de personas con hemofilia y algin tipo de inhibidores. En el total de la poblaciéon
y en la hemofilia A, la proporcién de inhibidores de alta respuesta fue mayor en el régimen contributivo,
teniendo en cuenta que el nimero de afiliados en este régimen es mayor.

Tabla 40. Comportamiento de los titulos de inhibidores en el periodo en las personas con hemofilia
segun el régimen de afiliacion, Colombia 2021

Hemofilia A Hemofilia B Total

Comportamiento de los

titulos de inhibidores Contributivo Subsidiado Contributivo  Subsidiado Contributivo  Subsidiado

n (%)
Inhibidor de baja respuesta 54 (4,08) 32(4,31) 4(1,31) 2(1,43) 58 (3,56) 34(3,85)
Inhibidor de alta respuesta 41 (3,10) 34 (4,58) 5(1,64) 2(1,43) 46(2,83) 36 (4,08)
Inhibidores negativos 683 (51,66) 503 (67,70) 166 (54,43) 108 (77,14) 849 (52,18) 611 (69,2)
Sin prueba 310(23,45) 71(9,56) 61(20,00) 14 (10) 371(22,8) 85(9,63)
No requiere prueba 184 (13,92) 77 (10,36) 56 (18,36) 12(8,57) 240 (14,75) 89 (10,08)
En abandono 49 (3,71) 26(3,50) 13 (4,26) 2(1,43) 62 (3,81) 28(3,17)
Sin dato 1(0,08) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,06) 0(0,00)
Total 1.322(100,00) 743 (100,00) 305 (100) 140 (100) 1.627 (100) 883(100,00)

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

En la tabla 41 se presenta la distribucion de los inhibidores durante el periodo en las personas con hemcfilia,
discriminando por la severidad. El 1,76% de los pacientes con hemofilia no severa (leve y moderada) tuvo
inhibidores en el periodo, de los cuales el 73,00% (n= 16) fueron de baja respuesta y 27,00% (n= 6) fueron
de alta respuesta.
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Tabla 41. Comportamiento de los titulos de inhibidores en el periodo en las personas con hemofilia
segun la severidad de la deficiencia, Colombia 2021

Severidad de la deficiencia
Coagulopatia/ Comportamiento de los titulos

de inhibidores Leve Moderada Severa Total
n (%)

Hemofilia (A+B) 700 (26,75) 547 (20,91) 1.369(52,33) 2.616 (100,00)
Baja respuesta 5(0,71) 11(2,01) 77 (5,62) 93(3,56)
Alta respuesta 1(0,14) 5(0,91) 80 (5,84) 86(3,29)
Negativos 244 (34,86) 322(58,87) 930 (67,93) 1496 (57,19)
Sin prueba 144 (20,57) 95(17,37) 250(18,26) 489 (18,69)
No requiere prueba 256 (36,57) 87 (15,9) 8(0,58) 351(13,42)
Abandono 50(7,14) 27 (4,94) 23(1,68) 100(3,82)
Sin dato 0(0,00) 0(0,00) 1(0,07) 1(0,04)

Hemofilia A 561 (20,07) 388(18,03) 1.203 (55,90) 2.152(100,00)
Baja respuesta 5(0,89) 11(2,84) 71(5,9) 87 (4,04)
Alta respuesta 1(0,18) 4(1,03) 74 (6,15) 79 (3,67)
Negativos 199 (35,47) 210(54,12) 807 (67,08) 1.216 (56,51)
Sin prueba 115(20,5) 71(18,3) 221(18,37) 407 (18,91)
No requiere prueba 201 (35,83) 69 (17,78) 7(0,58) 277 (12,87)
Abandono 40(7,13) 23(5,93) 22(1,83) 85(3,95)
Sin dato 0(0,00) 0(0,00) 1(0,08) 1(0,05)

Hemofilia B 139 (29,96) 159 (34,27) 166 (35,78) 464(100,00)
Baja respuesta 0(0,00) 0(0,00) 6(3,61) 6(1,29)
Alta respuesta 0(0,00) 1(0,63) 6(3,61) 7(1,51)
Negativos 45(32,37) 112 (70,44) 123 (74,1) 280 (60,34)
Sin prueba 29(20,86) 24(15,09) 29(17,47) 82(17,67)
No requiere prueba 55(39,57) 18(11,32) 1(0,6) 74 (15,95)
Pacientes en abandono 10(7,19) 4(2,52) 1(0,6) 15(3,23)

7.1.5. Comportamiento de los titulos de inhibidores segun el tipo de hemofilia y el esquema de
tratamiento actual

En la tabla 42 se presenta la distribucién de la presencia de inhibidores en las personas con hemofilia, dis-
criminando por la severidad en la deficiencia del factor. En el caso de la hemofilia A, donde se presentaron
166 casos con presencia de inhibidores, el 51,20% (n= 85) de las personas recibié profilaxis secundaria o
terciaria. Entre tanto, en la poblacién con hemofilia B, todos los casos que tenian inhibidores de alta respuesta
recibieron profilaxis secundaria.
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Tabla 42 Comportamiento de los titulos de inhibidores en las personas con hemofilia A y hemofilia
B seguin el esquema de tratamiento, Colombia 2021

Comportamiento de los titulos de inhibidores
Coagulopatia/

esquema de o Ate TitUI-os Sin prueba No requiere Abandono  Sindato Total
] respuesta  respuesta negativos prueba
n (%)

Hemofilia A 87 (4,04) 79(3,67)  1.216(56,51) 407 (18,91) 277 (12,87) 85(3,95) 1(0,05) 2.152(100,00)
Episédico 5(5,75) 3(3,8) 142 (11,68) 93(22,85) 15(5,42) 0(0,00) 0(0,00) 258(11,99)
Profilaxis primaria 23(26,44) 13(16,46) 219(18,01) 56(13,76) 0(0,00) 0(0,00) 1(100,00) 312(14,5)
:2?';25 secundaria/ 43(49,43) 42(53,16) 650 (53,45) 169 (41,52) 0(0,00) 1(1,18) 0(0,00) 905 (42,05)
ITI 3(3,45) 6(7,59) 9(0,74) 1(0,25) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 19(0,88)
ITI + Profilaxis 1(1,15) 11(13,92) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 12(0,56)
ITI + Episddico 2(2,3) 1(1,27) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(0,14)
rEfc;z?S:torafaen:olennio 802 2(253)  192(1579)  75(1843)  258(93,14) 1018) 000,00 536(2491)
Profilaxis intermitente 0(0,00) 0(0,00) 2(0,16) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(0,09)
Abandono 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,25) 3(1,08) 83(97,65) 0(0,00) 87 (4,04)
Sin dato 2(2,3) 1(1,27) 2(0,16) 12(2,95) 1(0,36) 0(0,00) 0(0,00) 18(0,84)

Hemofilia B 6(1,29) 7(1,51) 280(60,34) 82(17,67) 74 (15,95) 15(3,23) 0(0,00) 464(100,00)
Episédico 0(0,00) 0(0,00) 38(13,57) 24.(29,27) 3(4,05) 0(0,00) 0(0,00) 65 (14,01)
Profilaxis primaria 2(33,33) 0(0,00) 48(17,14) 7(8,54) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 57(12,28)
fer:jlaar)i(: secundaria/ 4.(66,67) 7(100,00) 133(47,5) 33(40,24) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 177 (38,15)
Tl 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
ITI + Profilaxis 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
ITI + Episédico 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Ef;i?ﬁ:iéfaenﬁennjo 0(0,00) 0(0,00) 59(2107)  17(2073) 71(9595) 1667)  0(0,00) 148(319)
Profilaxis intermitente 0(0,00) 0(0,00) 1(0,36) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,22)
Pacientes en abandono 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 14(93,33) 0(0,00) 14(3,02)
Sin dato 0(0,00) 0(0,00) 1(0,36) 1(1,22) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)

7.2. Artropatia hemofilica crénica

Esta complicacién aparece como consecuencia de las hemorragias articulares. Del total de los casos con
hemofilia, el 37,50% (n=981) reportd la presencia de artropatia y de éstos, el 83,79% (n=822) tenian hemofilia
A. Por otra parte, la mediana de edad de los casos estaba en edades productivas (31 afios, (RIC: 22,00-41,00).
La tabla 43 describe las caracteristicas demograficas y clinicas de las personas con artropatia hemofilica
crénica de acuerdo con el tipo de hemofilia. Como se observa, el 81,96% tenia enfermedad severay en el
82,45 % la profilaxis secundaria o terciaria fue el esquema administrado a la fecha de corte. La proporcién de
personas con artropatia que presentd inhibidores de alta respuesta fue mayor en la hemofilia A (5,96%) con
respecto a la hemofilia B (3,77%). De forma similar, la mediana del nimero de articulaciones comprometidas
fue ligeramente superior en la poblaciéon con hemofilia A.
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Tabla 43. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con artropatia hemofilica crénica

segun el tipo de hemofilia, Colombia 2021

Variables

Edad*
Ndmero de articulaciones comprometidas*

Numero de reemplazos articulares durante
la vida**

Reemplazo articular en el periodo
No
Si
Sin dato
Severidad
Leve
Moderada
Severa
Esquema de tratamiento actual
Episédico
Profilaxis primaria
Profilaxis secundaria o terciaria
Sélo inmunotolerancia (ITI)
ITI + Profilaxis

ITI + Episédico

Episddico, pero no requirié tratamiento durante el

periodo
Profilaxis intermitente
Hemofilico en abandono
Sin dato
Presencia de inhibidores

Baja respuesta
Alta respuesta
Sin inhibidores
Sin prueba de inhibidores en el periodo
No se requiere prueba
Hemofilico en abandono

“Se presentan la medianay el rango intercuartilico

“Se presentan la medianay el valor minimo y maximo

Hemofilia A
n= 822
(83,79%)
31,00(22,00-41,00)
3,00(2,00-5,00)

0,00(0,00-4,00)

814 (99,03)
3(0,36)
5(0,61)

22(2,68)
100(12,17)
700 (85,16)

46 (5,60)
50 (6,08)
673 (81,87)
9(1,09)
3(0,36)
1(0,12)

30(3,65)

1(0,12)
2(0,24)
7(0,85)

49 (5,96)
38(4,62)
570 (69,34)
149 (18,13)
12(1,46)
4(0,49)
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Hemofilia B
n=159
(16,21%)
30,00(21,00-43,00)
2,00(2,00-4,00)

0,00(0,00-3,00)

158 (99,37)
0(0,00)
1(0,63)

13(8,18)
42(26,42)
104 (65,41)

8(5,03)

14 (8,81)
126 (79,25)
0(0,00)
0(0,00)
0(0,00)

10 (6,29)

0(0,00)
0(0,00)
1(0,63)

3(1,89)
6(3,77)
114(71,70)
29(18,24)
7 (4,40)
0(0,00)

Total
n=981
(100,00%)
31,00(22,00-41,00)
3,00(2,00-5,00)

0,00(0,00-4,00)

972(99,08)
3(0,31)
6(0,61)

35(3,57)
142 (14,48)
804 (81,96)

54 (5,50)
64 (6,52)
799 (82,45)
9(0,92)
3(0,31)
1(0,10)

40 (4,08)

1(0,10)
2(0,20)
8(0,82)

52(5,30)
44 (4,49)
684 (69,72)
178(18,14)
19 (1,94)
4(0,41)
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De los 981 casos con artropatia hemofilica, 867 (88,37%) estaban en tratamiento profilactico a la fecha de
corte. La tabla 44 describe algunas caracteristicas de interés en esta poblacién. Esta complicacion fue més
frecuente en los pacientes con presentaciones severas de la enfermedad (88,00%), sin inhibidores (73,36%).
La mediana de articulaciones comprometidas fue similar en la hemofilia A y B. Aunque la mayoria de las
personas con artropatia en profilaxis no recibieron reemplazo articular, quienes lo recibieron durante el

periodo, tenfan hemofilia A.

Tabla 44. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con artropatia hemofilica crénica
en tratamiento profilactico segun el tipo de hemofilia, Colombia 2021

Variables

Edad*
Esquema actual
Profilaxis primaria
Profilaxis secundaria
ITI + Profilaxis
Profilaxis intermitente
Severidad
Leve
Moderada
Severa
Presencia de inhibidores
Baja respuesta
Alta respuesta
Negativos
Sin prueba
En abandono
Numero de articulaciones comprometidas*
Reemplazo articular en el periodo
No
Si
Sin dato
Numero de reemplazos articulares durante la vida**

"Se presentan la medianay el rango intercuartilico.

“Se presentan la medianay el valor minimo y méaximo.

7.3. Otras complicaciones

Hemofilia A

n=727
(83,85%)

30,00 (22,00-40,00)

50 (6,88)
673(92,57)
3(0,41)
1(0,14)

2(0,28)
64 (8,80)
661(90,92)

40 (5,50)
31(4,26)
531(73,04)
124 (17,06)
1(0,14)
3,00(2,00-5,00)

723 (99,45)
3(0,41)

1(0,14)

0,00 (0,00-4,00)

Hemofilia B

n=140
(16,15%)

29,00(20,00-38,50)

14.(10,00)
126 (90,00)
0(0,00)
0(0,00)

1(0,71)
37 (26,43)
102 (72,86)

3(2,14)
6(4,29)

105 (75,00)
26(18,57)
0(0,00)

3,00 (2,00-4,00)

139(99,29)
0(0,00)

1(0,71)

0,00 (0,00-3,00)

Total

n=867
(100,00%)

30,00 (22,00-40,00)

64 (7,38)
799 (92,16)
3(0,35)
1(0,12)

3(0,35)
101(11,65)
763 (88,00)

43 (4,96)
37(4,27)
636(73,36)
150(17,30)
1(0,12)
3,00(2,00-5,00)

862 (99,65)
3(0,35)
2(0,23)

0,00 (0,00-4,00)

La tabla 45 describe la frecuencia de otras complicaciones reportadas en las personas con hemofilia, discri-

minando por tipo de deficiencia.
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Tabla 45. Frecuencia de otras complicaciones reportadas durante el periodo segun el tipo de

hemofilia, Colombia 2021.

Hemofilia A Hemofilia B Total
Complicacién
n=2.152 n=464 n=2.616
(82,26%) (17,74%) (100,00%)

VHC

No 1.977 (91,87) 437 (94,18) 2.414(92,28)

Si 90 (4,18) 12(2,59) 102 (3,90)

Sin dato 85(3,95) 15(3,23) 100(3,82)
VHB

No 2.062(95,82) 447 (96,34) 2.509 (95,91)

Si 7(0,33) 2(0,43) 9(0,34)

Sin dato 83 (3,86) 15(3,23) 98 (3,75)

Infecciosas VIH

No 2.054 (95,45) 447 (96,34) 2.501(95,60)

Si 15(0,70) 2(0,43) 17 (0,65)

Sin dato 83 (3,86) 15(3,23) 98 (3,75)
Infeccién concomitante

VIH + VHC 4(0,19) 0(0,00) 4(0,15)

VHC + VHB 1(0,05) 0(0,00) 1(0,04)

Ninguna 1.961(91,12) 433(93,32) 2.394 (91,51)

Una complicacién infecciosa 102 (4,74) 16 (3,45) 118 (4,51)

Sin dato 84 (3,90) 15(3,23) 99 (3,78)
Pseudotumores

No 2.060(95,72) 449 (96,77) 2.509 (95,91)

Si 4(0,19) 0(0,00) 4(0,15)

Sin dato 88 (4,09) 15(3,23) 103 (3,94)
Fracturas

No 2.062(95,82) 447 (96,34) 2.509 (95,91)

Si 2(0,09) 2(0,43) 4(0,15)

Otras complicaciones  Sin dato 88 (4,09) 15(3,23) 103 (3,94)

Anafilaxia

No 2.062(95,82) 450 (96,98) 2.512(96,02)

Si 3(0,14) 0(0,00) 3(0,11)

Sin dato 87 (4,04) 14 (3,02) 101 (3,86)
Discapacidad

No 2.114 (98,23) 451 (97,20) 2.565(98,05)

Si 38(1,77) 13(2,80) 51(1,95)
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Complicaciones infecciosas

La complicacién de este tipo que se observé con mayor frecuencia fue la de infeccidn por el virus de la he-
patitis C (VHC) (3,90%), principalmente en aquellas personas con hemofilia A. Durante el periodo se registra-
ron 5 casos con infecciones concomitantes, en hemofilia A, principalmente con virus de inmunodeficiencia
humana (VIH) y VHC (0,15%). Los casos con complicaciones infecciosas tienen en su mayoria formas severas
de la enfermedad.

Pseudotumores

Esta complicacion se presentd en una proporciéon muy baja (0,15%) de la poblacién diagnosticada con he-
mofilia. Todos los casos reportados durante el periodo fueron identificados en las personas con hemofilia A
(n=6). EI 100,00% de los casos presentaron formas severas de la enfermedad y estaban en profilaxis secundaria
o terciaria al momento del corte.

Fracturas

Durante el periodo se reportaron 4 personas con fracturas, lo que representa el 0,15% de la poblacién con
hemofilia. La mediana de edad de estos casos fue de 8,50 afos (RIC: 5,00-10,50). En cuanto a la severidad,
el 50,00% (n=2) tenia enfermedad grave.

Anafilaxia

Se identificaron 3 personas con anafilaxia durante el periodo, lo que representa el 0,11% de los casos con
hemofilia. Todos estos casos tenian hemofilia A, y una forma severa de la enfermedad.

Discapacidad

Se ha establecido que los episodios de sangrado articular y muscular generan limitacién en el rango de
movimiento, discapacidad y reduccién en la calidad de vida de las personas con hemofilia (26). Si bien el
tratamiento profilactico mantiene y mejora la salud articular, el acceso al tratamiento debe garantizarse en el
marco de un programa de atencién multidisciplinaria basado en la integralidad, que incluya el componente
de rehabilitacién con el fin de prevenir el dafio articular permanente. Durante el periodo, 1,95% (n=51) de las
personas con hemofilia reportaron algun tipo de discapacidad. El tipo mas frecuente fue la relacionada con
la movilidad de las extremidades (54,90%), mientras que el 5,88% presentaron una discapacidad relacionada
con el sistema nervioso y el 39,22% otros tipos de discapacidad.
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CONTENIDO INFOGRAFICO DE RESUMEN DEL CAPITULO

Capitulo 8: Indicadores de gestion del riesgo
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021
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Las tasas de sangrado general de |as personas con hemofilia en profilaxis
disminuyeron con respecto al 2020.

En el 59,14% de las personas con hemofilia y profilaxis durante el periodo
se presento artropatia crénica.

El 96,51% de las personas menores de 18 afios con hemofilia severa sin
inhibidores recibieron manejo con profilaxis durante el periodo.

El 57,53% recibid atencién por equipo interdisciplinario, continuando una
tendencia creciente desde el 2019.

El promedio anual de consultas por hematologia fue de 7,81 en las perso-
nas con hemofilia severa.

De las personas con profilaxis, el 14,11% se infunden de forma independiente,
mientras que el 41,86% se infunde con asistencia de enfermeria en el hogar.

El 39,71% de las personas con hemofilia leve y moderada en manejo con
profilaxis presentaron adherencia a la atencién integral, mientras que, en los
casos con una presentacion severa, esta fue del 29,17%.
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Los indicadores de gestion del riesgo han constituido una herramienta objetiva para medir los aspectos re-
lacionados con la atencidn y los resultados en salud de las personas con hemofilia en el pais. La evaluacién
continua de sus resultados ha permitido el disefio y la ejecucion de intervenciones para mejorar la calidad
de la atencidn. En el 2020 se publicé la actualizacion del consenso de los indicadores de gestidn del riesgo
en las personas con hemofilia (4), tomando como referencia el consenso de 2015, con el fin de verificar la
factibilidad de los indicadores definidos previamente, estandarizar su medicién y establecer los puntos de
corte de los que fueron propuestos. En la tabla 46 se observa la descripcién de los tipos, nombres de los
indicadores y rangos de cumplimiento con su correspondiente semaforizacion.

Tabla 46. Descripcién de los indicadores de la gestidn del riesgo en hemofilia, Colombia 2021

Semaforizacién de cumplimiento

Tipo Caodigo Indicador
Alto Medio Bajo
Tasa de sangrado general en pacientes
Resultado 11 hemofilicos con inhibidores (alta respuesta) en No aplica (linea de base del pais)

profilaxis

Tasa de sangrado general de tipo espontédneo
Resultado 1.1 en pacientes hemofilicos con inhibidores (alta No aplica (linea de base del pais)
respuesta) en profilaxis

Tasa de sangrado general en pacientes

Resultado 12 hemofilicos sin inhibidores en profilaxis No aplica (linea de base del pais)
Resultado 1.2.1 IEEE CS Sl ge.n_eraTI espontaneo en . No aplica (Iinea de base del pais)
personas con hemofilia sin inhibidores en profilaxis
Tasa de sangrado articular en los pacientes
Resultado 2.1 hemofilicos con inhibidores (alta respuesta) en No aplica (Iinea de base del pais)

profilaxis

Tasa de sangrado articular de tipo esponténeo
Resultado 211 en pacientes hemofilicos con inhibidores (alta No aplica (Iinea de base del pais)
respuesta) en profilaxis

Tasa de sangrado articular en los pacientes

Resultado 2.2 hemofilicos sin inhibidores en profilaxis No aplica (linea de base del pais)
Tasa de sangrado articular de tipo espontaneo
Resultado 2.21 en los pacientes hemofilicos sin inhibidores en No aplica (Iinea de base del pais)
profilaxis
Resultado 3.0 Proporcion d’e paC|en't.es her'no'flllcos en profilaxis No aplica (linea de base del pais)
con artropatia hemofilica crénica
Proporcién de pacientes menores de 18 afios con
Resultado 41 hemofilia severa sin inhibidores en manejo con ® >95% 90% a 95% ®<90%

profilaxis

Proporcién de pacientes de 18 afios o mas
Proceso 4.2 con hemofilia severa en manejo con profilaxis No aplica (linea de base del pais)
(primaria, secundaria y terciaria)

122


http://cuentadealtocosto.org

Situacion de la hemofilia y otras coagulopatias en Colombia 2021

8. INDICADORES DE GESTION DEL RIESGO

Tabla 46. Descripcién de los indicadores de la gestién del riesgo en hemofilia, Colombia 2021 (continuacién)

Tipo

Proceso

Proceso

Proceso

Proceso

Proceso

Proceso

Resultado

Resultado

Resultado

Resultado
Proceso
Resultado
Resultado
Proceso

Proceso

Cadigo
4.3
5.0
6.1
6.2
7.1
7.2
8.1

8.2

9.0

10.0
1.0
121
12.2
141

14.2

Indicador

Proporcién de pacientes con hemofilia severa en
manejo con profilaxis primaria

Proporcién de personas con hemofilia evaluados
por equipo interdisciplinario en el periodo

Promedio de atenciones por hematologia en
personas con hemofilia leve o moderada

Promedio de atenciones por hematologia en
personas con hemofilia severa

Promedio atenciones por odontologia en
personas con hemofilia leve o moderada

Promedio atenciones por odontologia en
personas con hemofilia severa

Tasa de hospitalizacién por sangrado en los
pacientes con hemofilia en manejo con profilaxis

Tasa de hospitalizacién por sangrado en los
pacientes con hemofilia en manejo a demanda

Porcentaje de pacientes hemofilicos en manejo
con profilaxis que se infunden de forma
independiente en el hogar

Porcentaje de pacientes hemofilicos que se
infunden en el hogar con asistencia de enfermeria

Porcentaje de pérdida en el seguimiento de los
pacientes hemofilicos

Proporcién de pacientes con hemofilia A que
desarrollaron inhibidores de alta respuesta

Proporcién de pacientes con hemofilia B que
desarrollaron inhibidores de alta respuesta

Adherencia a la atencién integral en los pacientes
en profilaxis con hemofilia leve - moderada

Adherencia a la atencién integral en los pacientes
en profilaxis con hemofilia severa

Semaforizacién de cumplimiento

Alto

Medio

Bajo

No aplica (Iinea de base del pais)

®>95%

=20

=560

90% a 95%

1,0a<2,0

1,0a<6,0

1,0a<2,0

2,0a<3,0

® < 90%

<10

®<1,0

<10

<20

No aplica (Iinea de base del pais)

No aplica (linea de base del pais)

No aplica (linea de base del pais)

No aplica (linea de base del pais)

< 10%

< 10%

®<5%

®>95%

®>95%

10% a 15%

10% a 20%

5% a 10%

90% a 95%

90% a 95%

®>15%

®>20%

> 10%

® <90%

® < 90%

Los sangrados son la principal manifestacién clinica de la hemofilia. Por lo tanto, el principal objetivo del
tratamiento profilactico es su prevencion, en los de origen espontaneo como también en los de origen
traumético. Como se observa en la figura 15, las tasas de sangrado general y articular en las personas con
hemofilia en profilaxis, con y sin inhibidores, disminuyeron con respecto al periodo anterior. La tendencia
decreciente puede explicarse por un subregistro de los eventos hemorragicos.
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Figura 15. Tendencia de los indicadores relacionados con tasas de sangrado, Colombia 2015-2021

A. Indicador 1.1. Tasas de sangrado general en personas con B. Indicador 1.2. Tasas de sangrado general en personas con
hemofilia en profilaxis con inhibidores de alta respuesta. hemofilia en profilaxis sin inhibidores.
5
4
3
2
1
0
2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
= Todos (Indicador 1.1.A) = Espontaneo (Indicador 1.1.B) uTodos (Indicador 1.2.A)  mEsponténeo (Indicador 1.2.B)
C. Indicador 2.1. Tasas de sangrado articular en personas con D. Indicador 2.2. Tasas de sangrado articular en personas con
hemofilia en profilaxis con inhibidores de alta respuesta. hemofilia en profilaxis sin inhibidores.
4 15
3
2
1
0
208 2016 201 2018 2019 2020 2021 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
=Todos (Indicador 2.1.A) = Esponténeo (Indicador 2.1.B) nTodos (Indicador 2.2.A)  mEspontaneo (Indicador 2.2.B)

Descargar figura

Las tablas 47a y 47b presentan los resultados de los indicadores relacionados con los sangrados en la po-
blacion reportada.
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Tabla 47a. Tasas de sangrado general (1.1 y 1.2) en las personas con hemofilia, Colombia 2021

Indicador 1.1 Indicador 1.2
] 1.1 1141 1.2 1.21
Entidad Linea de Linea de Linea de Linea de
Numerador base’del Numerador base’del Numerador baseldel Numerador baseldel
pais pais pais pais
EPS001 0 * 0 i 4 0,24 2 0,12
EPS002 19 3,80 8 1,60 37 1,19 6 0,19
EPS005 13 1,86 0 0,00 105 1,24 40 0,47
EPS008 4 1,00 0 0,00 59 2,57 13 0,57
EPS010 25 6,25 9 2,25 138 1,68 34 0,41
EPS012 0 *x 0 *x 4 0,67 1 0,17
EPSO16 0 * 0 * 93 2,16 41 0,95
EPSO017 0 0,00 0 0,00 32 0,64 4 0,08
EPS018 32 6,40 17 3,40 26 1,86 18 1,29
EPS042 0 * 0 i 0 *x 0 *
EPS044 9 2,25 5 1,25 40 1,90 1Al 0,52
EPS046 0 *x 0 ** 0 ** 0 *x
EPS048 0 * 0 * 2 2,00 2 2,00
EAS016 0 * 0 ** 0 *x 0 *x
EAS027 0 *x 0 ** 0 0,00 0 0,00
EPS037 55 5,50 37 3,70 172 1,15 49 0,33
CCF023 0 0,00 0 0,00 0 0,00 0 0,00
CCF024 0 0,00 0 0,00 6 0,35 4 0,24
CCF027 Sinreporte  Sinreporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte
CCF033 0 * 0 ** 0 0,00 0 0,00
CCFO050 0 *x 0 ** 0 0,00 0 0,00
CCFO055 0 * 0 * 32 1,33 26 1,08
CCF102 0 * 0 ** 0 0,00 0 0,00
ESS024 0 *x 0 *x 39 0,67 1" 0,19
EPS045 0 *x 0 *x 4 0,67 1 0,17
ESS062 2 0,50 0 0,00 36 0,80 6 0,13
ESS076 0 0,00 0 0,00 24 1.41 13 0,76
ESS091 0 0,00 0 0,00 11 1,38 6 0,75
ESS118 1 1,00 0 0,00 58 1,23 17 0,36
ESS133 0 ** 0 *x 43 1,19 16 0,44
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Tabla 47a. Tasas de sangrado general (1.1y 1.2) en las personas con hemofilia, Colombia 2021 (continuacién)

Indicador 1.1 Indicador 1.2
) 1.1 1.1.1 1.2 1.2.1
Entidad Linea de Linea de Linea de Linea de
Numerador base,del Numerador base’del Numerador base’del Numerador base’del
pais pais pais pais
ESS207 1 0,11 0 0,00 25 0,36 1" 0,16
EPSIO1 0 0,00 0 0,00 0 ** 0 *x
EPSIO3 0 *x 0 *x 21 1,91 2 0,18
EPSIO4 0 * 0 i 4 1,00 2 0,50
EPSIO5 0 *x 0 *x 6 1,20 3 0,60
EPSIO6 0 *x 0 *x 3 1,50 2 1,00
EPS022 0 * 0 i 1 0,14 0 0,00
EPS025 0 *x 0 *x 11 1,57 10 1,43
EPSS34 1 1,00 1 1,00 9 0,26 6 0,18
EPSS40 11 1,57 0 0,00 116 1,81 36 0,56
EPSS41 3 1,50 3 1,50 38 1,12 10 0,29
RESO001 1 1,00 0 0,00 0 0,00 0 0,00
RES002 0 *x 0 * 1 1,00 0 0,00
RES003 0 *x 0 *x 14 2,00 5 0,71
RES004 0 *x 0 *x 8 0,67 6 0,50
RES006 0 ** 0 * 0 ** 0 **
RES008 0 ** 0 *x 0 *x 0 *x
RES009 0 *x 0 *x 0 ** 0 *x
RES012 0 ** 0 * 0 ** 0 *x
REUEQ5 0 *x 0 *x 0 ** 0 **
REUEQ9 0 *x 0 *x 0 ** 0 *x
EMPO15 0 ** 0 * 0 ** 0 **
EMP023 0 *x 0 *x 0 *x 0 *x
5000 2 2,00 0 0,00 0 ** 0 *x
11001 0 ** 0 * 0 ** 0 *x
50000 0 ** 0 *x 0 ** 0 **
76000 0 o 0 *x 0 0,00 0 0,00
52000 0 ** 0 * 0 ** 0 **
54000 0 ** 0 *x 0 *x 0 *x
Nacional 179 2,45 80 1,10 1222 116 414 0,39

“Sin casos: significa que la entidad no reporté pacientes gestionados durante el periodo que cumplieran los criterios para ser incluidos ni en el
numerador o denominador del indicador.
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Tabla 47b. Tasas de sangrado articular (2.1 y 2.2) en las personas con hemofilia, Colombia 2021

Entidad

EPS001
EPS002
EPS005
EPS008
EPS010
EPS012
EPS016
EPS017
EPS018
EPS042
EPS044
EPS046
EPS048
EAS016
EAS027
EPS037
CCF023
CCF024

CCF027

CCF033
CCF050
CCFO055
CCF102
ESS024
EPS045
ESS062
ESS076
ESS091
ESS118
ESS133
ESS207
EPSIO1

21

Numerador

N
O O O O O v o o

N
(6]

—
o O Uuu O O o o o o

Sin reporte

- O O = O O o o o o

o o o

Indicador 2.1

Linea de
base del
pais

* %
1,20
1,29
0,00
2,50

*%

*%

0,00
5,00
>k
1,50
>k
>k

*%

1,50
0,00
0,00
Sin
reporte

**
**
Kk
**
**

Kk

0,25
0,00
0,00
1,00

>
0,00
0,00

211

Numerador

—
o O O O O O O uu o M O O O 00 O O w o

Sin reporte

O O O O O O O o o o o o o

Linea

de

base del
pais

*%*

0,60
0,00
0,00
1,50

*%

*%

0,00
2,80
>k
1,25
ok
ok

*%

0,00
0,00
0,00

Sin

reporte
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**
**
Kk
**
**

Kk

0,00
0,00
0,00
0,00

>
0,00
0,00

2.2.

Numerador

16
78
37
78

50
17

16

24

Sin reporte

N o O oo O O

25
16

33
16

Indicador 2.2
2.21
Linea de
baseldel Numerador
pais
0,12 1
0,52 4
0,92 26
1,61 6
0,95 22
0,33 0
1,16 28
0,34 8
1,14 12
ok 0
1,14 7
ok 0
0,00 0
o 0
0,00 0
0,72 26
0,00 0
0,24 4
repoftig Sin reporte
0,00 0
0,00 0
0,33 6
0,00 0
0,26 7
0,33 0
0,56 2
0,94 12
1,00 8
0,70 8
0,44 6
0,07 3
*x 0

Linea de
base del
pais

0,06
013
0,31
0,26
0,27
0,00
0,65
0,06
0,86

*%

0,33

*%

0,00
0,00
0,17
0,00
0,24
Sin
reporte
0,00
0,00
0,25
0,00
0,12
0,00
0,04
0,71
0,38
0,17
0,17
0,04

*%
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Tabla 47b. Tasas de sangrado articular (2.1 y 2.2) en las personas con hemofilia, Colombia 2021 (continuacién)

Indicador 2.1 Indicador 2.2
] 241 2141 2.2. 2.21
Entidad Linea de Linea de Linea de Linea de
Numerador base’del Numerador base’del Numerador base’del Numerador base’del
pais pais pais pais

EPSIO3 0 *x 0 *x 9 0,82 0 0,00
EPSIO4 0 *x 0 *x 3 0,75 1 0,25
EPSIO5 0 ** 0 ** 4 0,80 1 0,20
EPSI06 0 *x 0 *x 2 1,00 2 1,00
EPS022 0 *x 0 *x 0 0,00 0 0,00
EPS025 0 ** 0 ** 5 0,71 4 0,57
EPSS34 0 0,00 0 0,00 5 0,15 3 0,09
EPSS40 8 1,14 0 0,00 73 1,14 19 0,30
EPSS41 2 1,00 2 1,00 16 0,47 8 0,24
RES001 1 1,00 0 0,00 0 0,00 0 0,00
RES002 0 *x 0 *x 1 1,00 0 0,00
RES003 0 ** 0 *x 6 0,86 1 0,14
RES004 0 *x 0 *x 3 0,25 1 0,08
RES006 0 *x 0 *x 0 *x 0 **
RES008 0 *x 0 *x 0 * 0 **
RES009 0 *x 0 *x 0 *x 0 **
RES012 0 *x 0 *x 0 *x 0 *x
REUEOS5 0 * 0 * 0 * 0 *x
REUEO9 0 *x 0 *x 0 *x 0 *x
EMPO015 0 *x 0 *x 0 *x 0 *x
EMP023 0 * 0 * 0 il 0 *
5000 1 1,00 0 0,00 0 ** 0 *x
11001 0 *x 0 *x 0 *x 0 *x
50000 0 i 0 i 0 i 0 *
76000 0 ** 0 ** 0 0,00 0 0,00
52000 0 > 0 > 0 ** 0 *x
54000 0 i 0 i 0 ** 0 il
Nacional 85 1,16 30 0,41 686 0,65 226 0,21

“Sin casos: significa que la entidad no reporté pacientes gestionados durante el periodo que cumplieran los criterios para ser incluidos ni en el

numerador o denominador del indicador.

La artropatia crénica es una de las complicaciones mas incapacitantes en las personas con hemofilia. Los
resultados de la gestidn del riesgo indican que en el 59,14% de las personas que recibieron profilaxis durante
el periodo se reportd esta condicién, manteniendo la tendencia uniforme que oscila entre el 55% y el 60%
que se ha esbozado desde el periodo 2017 (figura 16 y tabla 48).
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Por otra parte, el indicador de la proporcién de personas con hemofilia severa sin inhibidores en manejo
con profilaxis fue ampliado para describir las subpoblaciones de menores y mayores de 18 afios, y los que
reciben manejo con profilaxis primaria. Al respecto, a nivel nacional, el 96,51% de las personas menores de 18
afios con hemofilia severa sin inhibidores recibieron manejo con profilaxis durante el periodo, lo cual refleja
un cumplimiento alto del indicador. En cuanto a los mayores de 18 afios con hemofilia severa, el 90,33% se
encuentran en manejo con profilaxis. Finalmente, el 22,94% de las personas con hemofilia severa en profilaxis
estan en manejo con profilaxis primaria (tabla 48).

Figura 16. Tendencia de la proporcién de personas con hemofilia en profilaxis con artropatia
hemofilica crénica, Colombia 2015 - 2021
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Tabla 48. Medicion de los indicadores de gestion del riesgo relacionados con artropatia y profilaxis
(3.0,4.1,4,2y4,3) en las personas con hemofilia, Colombia 2021

Indicador 3.0 Indicador 4.1 Indicador 4.2 Indicador 4.3
Entidad Linea de *>95% Li Linea de
Numerador base’del Numerador © 90% a95% Numerador bas:?iZIdpeal’s Numerador base'del
pais ° <90% pais
EPS001 18 81,82 1 ® 100,00 17 100,00 3 15,00
EPS002 8 9,20 14 ® 100,00 30 85,71 31 40,79
EPS005 68 62,96 30 ® 96,77 55 93,22 29 27,62
EPS008 23 53,49 1 ® 84,62 19 90,48 5 11,36
EPS010 62 61,39 23 ® 100,00 52 98,11 29 33,33
EPS012 6 85,71 0 i 4 100,00 0 0,00
EPSO16 43 61,43 24 ® 100,00 27 100,00 32 54,24
EPS017 31 57,41 18 ® 100,00 18 72,00 16 38,33
EPS018 22 88,00 2 ® 100,00 14 100,00 0 0,00
EPS042 0 = 0 5 0 *x 0 *x
EPS044 25 48,08 8 ® 100,00 27 87,10 9 16,98
EPS046 0 * 0 i 0 i 0 *x
EPS048 0 0,00 0 ** 0 *x 0 *x
EAS016 0 *x 0 *x 0 *x 0 *x
EAS027 2 100,00 0 i 2 100,00 0 0,00
EPS037 201 85,17 14 ® 87,50 188 89,52 13 5,35
CCF023 1 20,00 4 ® 100,00 0 ** 4 100,00
CCF024 13 65,00 4 ® 100,00 10 76,92 3 15,79
Sin
CCF027 Sinreporte reporte Sinreporte Sinreporte Sinreporte Sinreporte Sin reporte Sin reporte
CCF033 2 33,33 3 ® 100,00 2 100,00 5 83,33
CCFO050 2 50,00 0 ** 2 100,00 0 0,00
CCFO055 " 39,29 11 91,67 12 92,31 8 28,57
CCF102 0 0,00 0 i 0 0,00 0 0,00
ESS024 43 65,15 16 94,12 39 90,70 13 21,67
EPS045 5 50,00 1 ® 100,00 5 83,33 3 30,00
ESS062 25 48,08 17 ® 100,00 23 85,19 17 34,00
ESS076 9 45,00 7 ® 100,00 10 100,00 6 33,33
ESS091 8 72,73 0 *x 3 100,00 0 0,00
ESS118 29 53,70 21 ® 95,45 23 88,46 19 37,25
ESS133 17 44,74 12 ® 100,00 16 84,21 4 12,50
ESS207 41 42,71 22 ® 100,00 42 100,00 27 33,75
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Tabla 48. Medicién de los indicadores de gestidn del riesgo relacionados con artropatia y profilaxis (3.0, 4.1, 4,2 y 4,3) en las
personas con hemofilia, Colombia 2021 (continuacién)

Indicador 3.0 Indicador 4.1 Indicador 4.2 Indicador 4.3
Entidad Linea de *>95% Li Linea de
Numerador base’del Numerador © 90% a95% Numerador basZ‘gZId:al’s Numerador base’del
pais °<90% pais
EPSIO1 1 100,00 0 *x 0 *x 1 100,00
EPSIO3 5 41,67 6 ® 100,00 4 100,00 4 40,00
EPSIO4 3 75,00 3 ® 100,00 0 * 1 33,33
EPSIO5 1 14,29 4 ® 100,00 1 100,00 2 33,33
EPSI06 1 50,00 1 ® 100,00 1 100,00 1 50,00
EPS022 7 70,00 4 ® 100,00 5 83,33 2 20,00
EPS025 7 100,00 0 il 5 100,00 0 0,00
EPSS34 21 58,33 15 ® 100,00 16 88,89 13 36,11
EPSS40 51 65,38 15 ® 100,00 49 100,00 4 5,63
EPSS41 31 63,27 7 ® 100,00 29 87,88 3 6,25
RES001 3 50,00 0 ®0,00 2 40,00 0 0,00
RES002 1 100,00 0 ®0,00 1 33,33 0 0,00
RES003 8 72,73 6 @ 85,71 3 100,00 2 16,67
RES004 10 52,63 7 ® 100,00 9 75,00 5 25,00
RES006 0 * 0 * 0 * 0 **
RES008 0 * 0 il 0 *x 0 *x
RES009 0 ** 0 ** 0 ** 0 **
RES012 0 * 0 * 0 * 0 **
REUEOQ5 0 *x 0 il 0 *x 0 *x
REUEQ9 0 *x 0 *x 0 ** 0 **
EMPO015 0 * 0 * 0 * 0 0,00
EMP023 0 0,00 0 il 0 0,00 1 33,33
5000 2 100,00 0 ** 1 100,00 0 0,00
11001 0 * 0 * 0 * 0 **
50000 0 * 0 ** 0 ** 0 0,00
76000 0 0,00 1 ® 100,00 0 ** 0 0,00
52000 0 * 0 * 0 * 0 **
54000 0 * 0 il 0 *x 0 *x
Nacional 867 59,14 332 © 96,51 766 90,33 315 22,94

“Sin casos: significa que la entidad no reportd pacientes gestionados durante el periodo que cumplieran los criterios para ser incluidos ni en el

numerador o denominador del indicador.
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El equipo interdisciplinario se encarga de planear la atencién integral para las personas con hemofilia. Para este
indicador se tiene en cuenta el minimo de una atencién por hematologia, ortopedia, odontologia, psicologia
y trabajo social. Para el periodo 2021, el 57,53% recibié atencidn por equipo interdisciplinario, extendiendo la
tendencia creciente iniciada en 2019, aunque continda posicionandose en el nivel més bajo de cumplimiento.

Con respecto a las atenciones por hematologia, durante el periodo se estimé un promedio de 7,82 consultas
al afio por hematologia en las personas con hemofilia severa, frente a 3,26 en la enfermedad leve o moderada.
En el caso de odontologia, el promedio fue de 1,52 atenciones al afio en la hemofilia leve a moderada y de
2,30 en la severa (figura 17 y tabla 49a y 49b).

Figura 17. Tendencia de los indicadores relacionados con el manejo interdisciplinario, atencién por
hematologia y odontologia, Colombia 2015-2021

A. Indicador 5.0. Proporcidn de personas con hemofilia
evaluados por equipo interdisciplinario en el periodo.
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Figura 17. Tendencia de los indicadores relacionados con el manejo interdisciplinario, atencién por hematologia y odontologia,
Colombia 2015-2021 (continuacién)

B. Indicador 6.1y 6.2. Promedio de atenciones por
hematologia en hemofilia leve/moderada vs. severa.
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Tabla 49a. Medicién de los indicadores de gestidon del riesgo relacionados con el manejo
interdisciplinario y atencién por hematologia (5.0, 6.1, 6.2) en las personas con hemofilia, Colombia

2021
Indicador 5.0 Indicador 6.1 Indicador 6.2
® >95% =220 26,0
Entidad
Numerador 90% a 95% Numerador 1,0 a<2,0 Numerador 1,0 a <6,0
® < 90% <10 <10
EPS001 33 @ 76,74 104 ®4,52 146 ®7,30
EPS002 1" ®598 225 ®2,08 286 3,76
EPS005 205 ® 383,00 407 ® 2,87 953 ®9,08
EPS008 40 ® 33,06 138 1,79 259 5,89
EPS010 175 ® 96,15 307 ®3,23 558 ® 6,41
EPS012 16 072,73 40 02,22 28 ® 7,00
EPSO16 110 92,44 212 ®3,53 386 06,54
EPS017 89 ®52,66 309 ® 2,55 260 5,42
EPS018 39 07959 72 ®2,57 117 5,57
EPS042 1 ®50,00 9 ® 4,50 0 i
EPS044 33 ® 31,13 140 02,64 464 ®38,75
EPS046 0 ® 0,00 3 1,00 0 **
EPS048 2 ®50,00 14 3,50 0 i
EAS016 0 ** 0 ** 0 **
EAS027 1 ® 33,33 1 1,00 I 5,50
EPS037 182 ®48,79 481 ®3,70 2168 ©3,92
CCF023 0 ® 0,00 10 ® 10,00 42 ® 10,50
CCF024 20 044,44 67 ®2,58 136 0716
CCF027 Sin reporte * Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte
CCF033 1 ® 16,67 0 ** 56 ® 9,33
CCFO050 0 ®0,00 24 ® 12,00 19 ® 9,50
CCFO055 20 ® 45,45 73 ® 4,56 298 © 10,64
CCF102 0 ® 0,00 5 ®5,00 9 ® 9,00
ESS024 52 ©50,49 287 ® 6,67 650 ® 10,83
EPS045 12 ® 40,00 46 ®2,30 88 ® 38,80
ESS062 55 ®73,33 121 ® 4,84 336 06,72
ESS076 24 ® 100,00 40 ® 6,67 224 012,44
ESS091 12 ® 30,00 112 @933 41 ® 13,67
ESS118 75 ®7732 190 ®4,13 381 ® 747
ESS133 15 ® 34,88 25 02,27 99 3,09
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Tabla 49a. Medicion de los indicadores de gestién del riesgo relacionados con el manejo interdisciplinario y atencion por
hematologia (5.0, 6.1, 6.2) en las personas con hemofilia, Colombia 2021 (continuacién)

Indicador 5.0 Indicador 6.1 Indicador 6.2
® >95% =20 ®=6,0
Entidad
Numerador 90% a 95% Numerador 1,0a<2,0 Numerador 1,0 a<6,0
® < 90% <10 e<1,0
ESS207 96 ®82,76 226 ®6,28 896 ® 11,20
EPSIO1 0 ©0,00 0 *x 12 ® 12,00
EPSIO3 14 ®382,35 32 ® 4,57 90 ® 9,00
EPSI04 4 ® 100,00 12 ® 12,00 36 ® 12,00
EPSIO5 2 @ 25,00 3 1,50 49 ®38,17
EPSIO6 1 ® 25,00 1 ©0,50 17 ® 38,50
EPS022 12 @ 80,00 19 ® 3,80 51 510
EPS025 7 @ 63,64 37 06,17 47 ©940
EPSS34 20 ® 40,00 42 ® 3,00 324 ® 9,00
EPSS40 80 @ 86,96 73 ® 3,48 465 ® 6,55
EPSS41 34 ® 47,22 89 ®3,71 447 ® 9,31
RES001 0 ® 0,00 29 1,38 31 2,82
RES002 1 @ 20,00 0 *x 13 2,60
RES003 17 94,44 36 © 6,00 130 ® 10,83
RES004 5 ® 11,63 51 02,22 96 4,80
RES006 0 ** 0 *x 0 xx
RES008 0 ®0,00 0 ®0,00 0 **
RES009 0 ® 0,00 0 ®0,00 0 i
RES012 0 ** 0 *x 0 *x
REUEOQ5 0 ** 0 *x 0 **
REUEO09 0 ** 0 * 0 i
EMPO15 0 ®0,00 0 ®0,00 0 ®0,00
EMP023 0 ®0,00 2 00,20 0 ®0,00
5000 0 ® 0,00 4 ® 4,00 4 4,00
11001 0 ®0,00 0 ®0,00 0 xx
50000 0 ® 0,00 0 *x 19 ® 19,00
76000 0 ®0,00 0 > 1 1,00
52000 0 ** 0 *x 0 xx
54000 0 ** 0 *x 0 **
Nacional 1516 ©57,53 4118 03,26 10743 07,82

“Sin casos: significa que la entidad no reporté pacientes gestionados durante el periodo que cumplieran los criterios para ser incluidos ni en el
numerador o denominador del indicador.
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Tabla 49b. Medicién de los indicadores de gestion del riesgo relacionados con la atencién por

UENTADEAL

J

odontologia (7.1 y 7.2) en las personas con hemofilia, Colombia 2021

Entidad

EPS001
EPS002
EPS005
EPS008
EPS010
EPS012
EPS016
EPSO17
EPSO18
EPS042
EPS044
EPS046
EPS048
EAS016
EAS027
EPS037
CCF023
CCF024
CCF027
CCF033
CCF050
CCF055
CCF102
ESS024
EPS045
ESS062
ESS076
ESS091
ESS118
ESS133
ESS207
EPSIO1
EPSIO3

Indicador 7.1
=220
Numerador 1,0a<2,0
<10

46 ®2,00
147 1,36
190 1,34
44 ®0,57
241 ® 2,54
30 1,67
136 02,27
239 1,98
52 1,86
1 ® 0,50
22 ®0,42
0 ®0,00
10 ®2,50
0 >k
0 ®0,00
147 1,13
0 ®0,00
27 1,04
Sin reporte Sin reporte
0 >k
0 ®0,00
14 ©0,88
1 1,00
60 1,40
12 ® 0,60
38 1,52
12 ®2,00
27 ®2,25
138 ® 3,00
12 1,09
159 04,42
0 >k
10 1,43

136

%

Indicador 7.2

Numerador

58
57
186
44
299
1
169
109
60

41

o O o

338
1"
30

Sin reporte
35

1

72

0

188
13
99
38

215
40

555

19

=30

2,0a<3,0

<20

2,90
00,75
e 1,77
® 1,00
@ 3,44
2,75
2,86
2,27
2,86
*x
e0,77
*x

**

® 0,50
® 1,39
2,75
® 1,58
Sin reporte
®5,383
® 0,50
2,57
©0,00
®3,13
® 1,30
® 1,98
2,11

® 1,67
04,22
® 1,25
06,94
©9,00
® 1,90
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Tabla 49b. Mediciéon de los indicadores de gestién del riesgo relacionados con la atencién por odontologia (7.1 y 7.2) en las
personas con hemofilia, Colombia 2021 (continuacién)

Indicador 7.1 Indicador 7.2
22,0 e=3,0
Entidad
Numerador 1,0a<2,0 Numerador 2,0a<3,0
e<1,0 <20
EPSI04 3 ® 3,00 9 ® 3,00
EPSIO5 0 ®0,00 5 ®0,83
EPSIO6 0 ®0,00 2 ® 1,00
EPS022 4 ©0,80 8 ®0,80
EPS025 5 00,83 2 00,40
EPSS34 9 00,64 55 ® 1,53
EPSS40 34 1,62 212 2,99
EPSS41 17 ®0,71 91 ® 1,90
RES001 5 00,24 8 00,73
RES002 0 *x 12 2,40
RES003 17 ©2,83 42 ® 3,50
RES004 3 00,13 14 ®0,70
RES006 0 *x 0 *x
RES008 0 ®0,00 0 **
RES009 0 ®0,00 0 **
RES012 0 *x 0 *x
REUEOQ5 0 ** 0 **
REUEO09 0 * 0 *x
EMPO15 0 ©0,00 0 ® 0,00
EMP023 0 ©0,00 0 ®0,00
5000 0 ®0,00 0 ® 0,00
11001 0 ®0,00 0 *x
50000 0 ** 0 © 0,00
76000 0 * 0 ® 0,00
52000 0 *x 0 *x
54000 0 ** 0 **
Nacional 1912 1,52 3163 2,30

“Sin casos: significa que la entidad no reporté pacientes gestionados durante el periodo que cumplieran los criterios para ser incluidos ni en el
numerador o denominador del indicador.

En la dltima actualizacién del consenso, el indicador de la tasa de hospitalizacién por sangrado fue ampliado
para caracterizar a aquellas personas en manejo con profilaxis y tratamiento episédico. Con respecto a las
primeras, el 7,23% reportd al menos una hospitalizacién durante el periodo, lo cual es superior al resultado
en quienes reciben tratamiento episddico (6,31%). Por otro lado, el 14,11% de los pacientes hemofilicos se
infunden de forma independiente, mientras que el 41,86% se infunde con asistencia de enfermeria en el
hogar (tabla 50).
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Tabla 50. Medicion de los indicadores de gestion del riesgo relacionados con hospitalizacién e
infusion en hogar (8.1, 8,2, 9 y 10) en las personas con hemofilia, Colombia 2021

Indicador 8.1 Indicador 8.2 Indicador 9 Indicador 10

Entidad Linea de Linea de Linea de Linea de
Numerador baseldel Numerador baseldel Numerador baseldel Numerador baseldel

pais pais pais pais
EPS001 1 4,55 4 21,05 15 68,18 2 4,65
EPS002 9 10,34 3 3,45 2 2,30 109 59,24
EPS005 5 4,63 3 2,29 0 0,00 64 2591
EPS008 3 6,98 2 2,78 1 2,33 56 46,28
EPS010 7 6,93 5 6,41 13 12,87 54 29,67
EPS012 2 28,57 0 0,00 0 0,00 10 45,45
EPS016 6 8,57 3 6,25 5 714 77 64,71
EPS017 9 16,67 14 12,61 45 83,33 7 4,14
EPS018 5 20,00 1 4,35 4 16,00 4 8,16
EPS042 0 *k 0 0,00 0 * 0 0,00
EPS044 1 1,92 1 2,08 0 0,00 56 52,83
EPS046 0 *x 0 0,00 0 ** 0 0,00
EPS048 0 0,00 0 0,00 0 0,00 1 25,00
EASO16 0 * 0 ** 0 ** 0 **
EAS027 0 0,00 0 0,00 0 0,00 2 66,67
EPS037 13 5,49 10 9,52 69 2911 153 41,02
CCF023 0 0,00 0 ** 0 0,00 5 100,00
CCF024 0 0,00 1 4,35 1 5,00 12 26,67
CCF027 Sinreporte  Sin reporte Sin reporte Sin Sin reporte Sin Sin reporte Sin
reporte reporte reporte
CCF033 0 0,00 0 ** 0 0,00 0 0,00
CCFO050 0 0,00 0 ** 0 0,00 0 0,00
CCFO055 2 714 0 0,00 2 7,14 23 52,27
CCF102 0 0,00 0 ** 0 0,00 2 100,00
ESS024 6 9,09 1 3,23 12 18,18 53 51,46
EPS045 0 0,00 0 0,00 0 0,00 15 50,00
ESS062 3 5,77 1 5,00 0 0,00 61 81,33
ESS076 0 0,00 0 0,00 0 0,00 21 87,50
ESS091 0 0,00 2 50,00 0 0,00 10 66,67
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Tabla 50. Medicién de los indicadores de gestidn del riesgo relacionados con hospitalizacién e infusiéon en hogar (8.1, 8,2, 9y 10)
en las personas con hemofilia, Colombia 2021 (continuacién)

Indicador 8.1 Indicador 8.2 Indicador 9 Indicador 10
Entidad Linea de Linea de Linea de Linea de
Numerador base’del Numerador base’del Numerador base’del Numerador base’del
pais pais pais pais

ESS118 8 14,81 2 4,76 28 51,85 5 515
ESS207 2 2,08 1 5,56 0 0,00 89 76,72
EPSIO1 0 0,00 0 *x 0 0,00 0 0,00
EPSIO3 0 0,00 0 0,00 0 0,00 12 70,59
EPSIO4 0 0,00 0 * 0 0,00 4 100,00
EPSIO5 0 0,00 0 ** 0 0,00 4 50,00
EPSI06 2 100,00 0 0,00 1 50,00 0 0,00
EPS022 1 10,00 0 0,00 0 0,00 11 73,33
EPS025 0 0,00 0 0,00 0 0,00 8 72,73
EPSS34 8 22,22 4 5714 0 0,00 21 42,00
EPSS40 3 3,85 0 0,00 0 0,00 83 90,22
EPSS41 4 8,16 3 17,65 8 16,33 17 23,61
RES001 1 16,67 1 5,56 0 0,00 0 0,00
RES002 0 0,00 1 33,33 0 0,00 0 0,00
RES003 0 0,00 1 14,29 0 0,00 1 5,56
RES004 0 0,00 0 0,00 1 5,26 10 23,26
RES006 0 *x 0 * 0 * 0 **
RES008 0 ** 0 ** 0 ** 0 0,00
RES009 0 *x 0 0,00 0 ** 0 0,00
RES012 0 ** 0 * 0 * 0 *x
REUEOQ5 0 ** 0 *x 0 *x 0 *x
REUEQ9 0 *x 0 *x 0 *x 0 **
EMPO15 0 *x 0 0,00 0 * 0 0,00
EMP023 0 0,00 0 0,00 0 0,00 0 0,00
5000 1 50,00 0 ** 0 0,00 2 100,00
11001 0 *x 0 * 0 * 0 0,00
50000 0 ** 0 0,00 0 ** 0 0,00
76000 1 100,00 0 *x 0 0,00 0 0,00
52000 0 ** 0 * 0 * 0 **
54000 0 ** 0 *x 0 *x 0 *x
Nacional 106 7,23 64 6,31 207 14,11 1103 41,86

“Sin casos: significa que la entidad no reportd pacientes gestionados durante el periodo que cumplieran los criterios para ser incluidos ni en el
numerador o denominador del indicador.
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La estimacién del porcentaje de pérdida de seguimiento de las personas con hemofilia permitira establecer
las estrategias en la adecuada atencion y adherencia a los tratamientos y controles clinicos. Al respecto,
durante el periodo 2021 hubo una pérdida de seguimiento en el 4,17% de los pacientes con hemofilia. Por
otra parte, el desarrollo de inhibidores es una de las complicaciones con mayor complejidad en el manejo de
esta enfermedad. En el caso de la hemofilia A, el 5,72% presentaron inhibidores de alta respuesta durante
el periodo, mientras que en el caso de la hemofilia B, el 2,39% desarrollaron estos anticuerpos (tabla 51).

Tabla 51. Medicién de los indicadores de gestion del riesgo relacionados con la pérdida del
seguimiento y desarrollo de inhibidores (11, 12.1 y 12.2) en las personas con hemofilia, Colombia 2021

Indicador 11 Indicador 12.1 Indicador 12.2
®<10% ®<10% 0 <5%
Entidad
Numerador 10% a 15% Numerador 10% a 20% Numerador 5% a 10%
®>15% ®>20% ®>10%
EPS001 2 ® 4,65 0 ®0,00 0 ©0,00
EPS002 6 ®3,26 7 14,89 0 0,00
EPS005 6 ®2,43 7 ®4,55 0 ® 0,00
EPS008 5 ©4,13 4 12,12 0 © 0,00
EPS010 3 ® 1,65 4 @ 3,54 0 ©0,00
EPS012 1 ® 4,55 0 ©0,00 0 © 0,00
EPS016 1 ©0,84 0 ®0,00 0 ©0,00
EPS017 3 ®1,78 4 ® 4,65 0 ® 0,00
EPS018 1 ®2,04 3 13,64 2 ® 50,00
EPS042 0 ©0,00 0 © 0,00 0 **
EPS044 3 ®2,83 4 14,29 1 ® 20,00
EPS046 0 ©0,00 0 * 0 *
EPS048 0 ®0,00 0 ** 0 ©0,00
EAS016 0 *x 0 *x 0 **
EAS027 0 ®0,00 0 ®0,00 0 © 0,00
EPS037 24 ®6,43 8 © 4,04 2 5,56
CCF023 0 ®0,00 1 25,00 0 ©0,00
CCF024 2 04,44 2 ©38,00 0 © 0,00
CCF027 Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte
CCF033 0 ©0,00 0 ® 0,00 0 **
CCF050 0 ®0,00 0 ®0,00 0 *
CCF055 2 ® 4,55 0 ©0,00 0 © 0,00
CCF102 0 ®0,00 1 ®50,00 0 *x
ESS024 2 ® 1,94 1 ®1,72 0 © 0,00
EPS045 6 ® 20,00 0 ©0,00 0 ©0,00
ESS062 1 ® 1,33 4 ®727 0 ® 0,00
ESS076 0 ®0,00 2 ®9,52 0 ©0,00
ESS091 0 ©0,00 1 ®38,33 0 © 0,00
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Tabla 51. Medicién de los indicadores de gestién del riesgo relacionados con la pérdida del seguimiento y desarrollo de
inhibidores (11, 12.1y 12.2) en las personas con hemofilia, Colombia 2021 (continuacién)

Indicador 11 Indicador 12.1 Indicador 12.2
0 <10% 0 <10% 0 <5%
Entidad
Numerador 10% a 15% Numerador 10% a 20% Numerador 5% a 10%
®>15% ®>20% > 10%
ESS118 0 ©0,00 1 ®1,82 0 ®0,00
ESS133 1 ®2,33 0 ©0,00 0 ©0,00
ESS207 2 ®1,72 7 ® 9,86 2 9,52
EPSIO1 0 ©0,00 1 ® 100,00 0 *x
EPSIO3 1 ®5,88 0 ®0,00 0 **
EPSIO4 0 ©0,00 0 ®0,00 0 **
EPSIO5 1 12,50 0 ®0,00 0 ©0,00
EPSI06 1 @ 25,00 0 ®0,00 0 **
EPS022 0 ®0,00 0 ®0,00 0 *x
EPS025 0 ©0,00 0 ©0,00 0 ©0,00
EPSS34 6 12,00 2 @526 0 ©0,00
EPSS40 0 ©0,00 8 11,76 0 ® 0,00
EPSS41 5 06,94 3 07,32 0 ®0,00
RES001 2 ®6,25 1 @ 25,00 0 © 0,00
RES002 0 ®0,00 1 ® 25,00 0 **
RES003 0 ©0,00 0 ©0,00 0 ©0,00
RES004 6 13,95 1 06,25 0 ©0,00
RES006 0 * 0 ** 0 *x
RES008 1 @ 100,00 0 ** 0 *x
RES009 0 ©0,00 0 *x 0 **
RES012 0 * 0 *x 0 *x
REUEOQ5 0 *x 0 *x 0 *x
REUEQ9 0 *x 0 *x 0 *x
EMPO015 6 ® 85,71 0 ** 0 *x
EMP023 9 @ 69,23 0 ** 0 *x
5000 0 ®0,00 1 ® 100,00 0 *x
11001 1 ® 100,00 0 *x 0 **
50000 0 ©0,00 0 ** 0 **
76000 0 ©0,00 0 ®0,00 0 **
52000 0 * 0 *x 0 *x
54000 0 *x 0 *x 0 *x
Nacional 110 0417 79 ®5,72 7 ®2,39

" Sin casos: significa que la entidad no reporté pacientes gestionados durante el periodo que cumplieran los criterios para ser incluidos ni en el
numerador o denominador del indicador.
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La adherencia a los programas multidisciplinarios ofrece mejores resultados en salud considerando el en-
foque integral a la atencidn que estos brindan. Este indicador esté definido por un minimo de consultas de
los profesionales que pertenecen a estos programas de acuerdo con la severidad de su enfermedad. Asi,
durante el periodo 2021, el 39,71% de las personas con hemofilia leve a moderada en manejo con profilaxis
presentaron adherencia a la atencién integral, mientras que, en los casos con una presentacion severa, esta
fue del 29,17% (tabla 52).

Tabla 52. Medicidn de los indicadores de gestion del riesgo relacionados con la adherencia a la
atencion integral en las personas con hemofilia en profilaxis (14.1 y 14.2), Colombia 2021

Indicador 14.1 Indicador 14.2
©>95% ©>95%
Entidad
Numerador 90% a 95% Numerador 90% a 95%
®<90% ®<90%
EPS001 2 ® 100,00 15 @ 75,00
EPS002 0 ®0,00 1 ® 1,45
EPS005 6 ® 66,67 22 ©22,22
EPS008 1 @ 33,33 0 @ 0,00
EPS010 14 ®382,35 63 @ 75,00
EPS012 2 ® 66,67 3 @ 75,00
EPSO16 " 91,67 41 ® 70,69
EPS017 4 ® 28,57 3 ® 7,50
EPS018 2 @ 50,00 4 ® 19,05
EPS042 0 *x 0 **
EPS044 2 ® 50,00 5 ® 10,42
EPS046 0 * 0 *
EPS048 1 @ 100,00 0 e
EAS016 0 o 0 **
EAS027 0 * 0 © 0,00
EPS037 ) @ 15,00 17 ®7,.83
CCF023 0 ®0,00 0 ©0,00
CCF024 0 ®0,00 2 ® 12,50
CCF027 Sin reporte Sin reporte Sin reporte Sin reporte
CCFO033 0 o 0 ©0,00
CCF050 0 ®0,00 0 © 0,00
CCF055 1 @ 33,33 9 @ 36,00
CCF102 0 ®0,00 0 *x
ESS024 3 ® 27,27 26 ® 47,27
EPS045 0 ®0,00 3 ® 33,33
ESS062 2 @ 33,33 9 ® 19,57
ESS076 2 @ 100,00 3 ® 16,67
ESS091 4 @ 50,00 1 @ 33,33
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8. INDICADORES DE GESTION DEL RIESGO

Tabla 52. Mediciéon de los indicadores de gestién del riesgo relacionados con la adherencia a la atencién integral en las personas
con hemofilia en profilaxis (14.1 y 14.2), Colombia 2021 (continuacién)

Indicador 14.1 Indicador 14.2
® >95% ® >95%
Entidad
Numerador 90% a 95% Numerador 90% a 95%
® <90% 0 <90%
ESS118 4 ® 57,14 17 @ 36,17
ESS133 0 ®0,00 0 ® 0,00
ESS207 13 ® 76,47 67 @ 84,81
EPSIO1 0 *x 0 ©0,00
EPSIO3 1 ® 50,00 1 ® 10,00
EPSI04 1 ® 100,00 3 ® 100,00
EPSIO5 0 ©0,00 1 ® 16,67
EPSIO6 0 * 0 ® 0,00
EPS022 0 ©0,00 0 ® 0,00
EPS025 0 ©0,00 0 © 0,00
EPSS34 0 ®0,00 4 ® 1212
EPSS40 4 5714 36 ®50,70
EPSS41 0 ©0,00 2 04,76
RES001 0 ®0,00 0 ® 0,00
RES002 0 *x 0 ® 0,00
RES003 0 *x 9 ® 381,82
RES004 0 ®0,00 0 ® 0,00
RES006 0 * 0 *x
RES008 0 *x 0 **
RES009 0 * 0 **
RES012 0 *x 0 *x
REUEOQ5 0 *x 0 **
REUEO9 0 * 0 **
EMPO15 0 *x 0 *x
EMP023 0 ** 0 ©0,00
5000 0 ®0,00 0 ® 0,00
11001 0 *x 0 *x
50000 0 *x 0 **
76000 0 * 0 ® 0,00
52000 0 * 0 *x
54000 0 *x 0 **
Nacional 83 ® 39,71 367 ® 29,17

“Sin casos: significa que la entidad no reporté pacientes gestionados durante el periodo que cumplieran los criterios para ser incluidos ni en el
numerador o denominador del indicador.
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9. ENFERMEDAD DE VON WILLEBRAND

CONTENIDO INFOGRAFICO DE RESUMEN DEL CAPITULO

Capitulo 9: Enfermedad de Von Willebrand
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021

Se identificaron 1.678 personas con EvW, de los cuales, 60 fueron casos
incidentes.

Con respecto al periodo 2020, se estimé una disminucion del 9,09% en los casos
incidentes de EVW. En el caso de los prevalentes hubo un aumento del 8,68%.

La region Central agrupé la mayor proporcion de casos incidentes con el 33,33%.

La mayoria de los casos incidentes fueron diagnosticados dentro de las edades
reproductivas, con una mediana de 22,50 anos (RIC: 14,50 - 36,00).

Entre los casos incidentes, el 76,67% tuvieron medicion de FVW:Ag, FVYW:Rco y
actividad coagulante del factor VIII.

La EvW tipo 1 fue el mas frecuente (50,24%) entre los casos prevalentes.

La combinacién farmacolégica mas frecuente en los casos de EvW en tratamiento
fue la de FVIII plasmatico + antifibrinolitico.

EvW: Enfermedad de von Willebrand.

FVW:Ag: Antigeno del factor de von Willebrand.

FVW:RCo: Cofactor de Ristocetina.
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9. ENFERMEDAD DE VON WILLEBRAND

La enfermedad de von Willebrand (EvW) es una de las coagulopatias hereditarias méas frecuentes. Esta se
presenta por la deficiencia del factor von Willebrand (FVW). Sus manifestaciones clinicas estén relacionadas
principalmente con el nivel de deficiencia del factor, por lo que las personas afectadas pueden presentar
grados variables de alteraciones hemostaticos, lo cual hace que el diagndstico y el seguimiento por labora-
torio sea complejo.

Durante el periodo 2021, se identificaron al menos 288 casos con inconsistencias y cambios en el diagndstico
de la EvW, asi como de su clasificacion. Entre las personas con discrepancias en la definicién de la enferme-
dad, el 86% ya habian sido identificadas por esto mismo durante el afio anterior. Por otro lado, en cuanto a los
cambios de diagndstico en las personas con EvW, estos fueron maés frecuentes con el diagndstico diferencial
de hemofilia A. Debido a que en algunos casos los niveles de FVW pueden ser normales, la EvW se diagnos-
tica a veces erréneamente con esta enfermedad (27,28). La caracterizacidn detallada de estos hallazgos se
puede consultar en la tabla suplementaria 2.

9.1. Caracterizacién de casos incidentes con enfermedad de von Willebrand

Durante el periodo se identificaron 1.678 personas con EvW, de los cuales, 60 fueron casos incidentes. Se
estima, con respecto al periodo 2020, una disminucién del 9,09% en el nimero de casos incidentes.

Figura 18. Tendencia del nimero de casos incidentes de Enfermedad de von Willebrand, Colombia
2016 - 2021
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En la tabla 53 se presenta la caracterizacion general de los casos nuevos, en donde se observa una mayor
frecuencia de personas de sexo femenino (65,00%), en su mayoria en edad reproductiva, con una mediana de
edad de 23 afios (RIC: 15,00 - 37,00). El régimen con mayor representacion fue el contributivo con el 65,00%.

Tabla 53. Caracteristicas sociodemograficas de los casos incidentes de la enfermedad de von
Willebrand, Colombia 2021

Variables Enfermedad de von Willebrand
Sexo
Femenino 39 (65,00)
Masculino 21(35,00)
Edad* 23,00 (15,00-37,00)
Etnia
Ninguna 60(100,00)
Negro 0(0,00)
Indigena 0(0,00)

Régimen de afiliacién

Contributivo 39 (65,00)
Subsidiado 20(33,33)
Especial 0(0,00)
Excepcidén 1(1,67)
No afiliado 0(0,00)
Total 60(100,00)

“Se presenta la medianay el rango intercuartilico

9.1.1. Distribucidn de los casos incidentes con enfermedad de von Willebrand segun la entidad
territorial

En la tabla 54 se observa la distribucién de casos incidentes de la EVW segun regidén y entidad territorial. La
region Central agrupé la mayor proporcion de casos con el 33,33%. Antioquia registré la mayoria de personas.
Por otra parte, la region de Amazonia/Orinoquia no reportd casos nuevos durante el periodo.

Tabla 54. Distribucién de los casos incidentes de la enfermedad de von Willebrand segin la region
y la entidad territorial, Colombia 2021

Regién/Entidad territorial Enfermedad de von Willebrand n (%)

Bogota, D.C. 12(20,00)

Caribe 6(10,00)
Atldntico 0(0,00)
Bolivar 3(5,00)
Cesar 1(1,67)
Cérdoba 1(1,67)
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Tabla 54. Distribucion de los casos incidentes de la enfermedad de von Willebrand segtin la regién y la entidad territorial, Colombia 2021 (continuacién)

Regién/Entidad territorial Enfermedad de von Willebrand n (%)
La Guajira 0(0,00)
Magdalena 1(1,67)
Sucre 0(0,00)
San Andrés, Providencia y Santa Catalina 0(0,00)
Central 20(33,33)
Antioquia 15(25,00)
Caldas 1(1,67)
Caqueta 0(0,00)
Huila 0(0,00)
Quindio 0(0,00)
Risaralda 3(5,00)
Tolima 1(1,67)
Oriental 14 (23,33)
Boyaca 0(0,00)
Cundinamarca 4(6,67)
Meta 0(0,00)
Norte de Santander 4(6,67)
Santander 6(10,00)
Pacifica 8(13,33)
Cauca 2(3,33)
Chocé 0(0,00)
Narifio 4(6,67)
Valle del Cauca 2(3,33)
Amazonia/Orinoquia 0(0,00)
Amazonas 0(0,00)
Arauca 0(0,00)
Casanare 0(0,00)
Guaviare 0(0,00)
Putumayo 0(0,00)
Vaupés 0(0,00)
Vichada 0(0,00)
Total 60(100,00)
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9.1.2. Caracterizacidn clinica de los casos incidentes con enfermedad de von Willebrand

La caracterizacion clinica para enfermedad de von Willebrand corresponde a variables no establecidas por
resolucidn, por lo que son recolectadas como informacién adicional por auditoria. Aunque las entidades
no deben reportar estas variables, si deben disponer los soportes (historia clinica o soporte de entrega de
factores de la coagulacién) en los cuales se pueda encontrar la informaciéon requerida.

Latabla 55 describe las caracteristicas clinicas de interés en los casos incidentes de EVW. La edad al diagnéstico
se reportd dentro de las edades reproductivas, con una mediana de 22,50 afios (RIC: 14,50 - 36,00). La mayor
frecuencia se presentd en los tipos 1y 2 con un 40,00% y un 38,33% respectivamente. Con respecto al patrén
de laboratorios para el diagndstico de la EvW, se presentan mediciones bajas o normales para el FVW:Ag,
FVW:Rco y actividad coagulante del factor VIII. Entre los casos incidentes, el 76,67% tuvieron medicién de
estos tres laboratorios, mientras que el 18,33% reportaron una o dos pruebas. En cuanto al tratamiento, la
mas frecuente fue la modalidad episddica. Entre tanto, en la mayoria de los casos no se recuperaron datos
del desarrollo de inhibidores (86,67%).

Tabla 55. Caracteristicas clinicas de los casos incidentes de Enfermedad de von Willebrand, Colombia
2021

Enfermedad de von Willebrand

Variables
n(%)
Edad al diagnéstico* 22,50 (14,50-36,00)
Tipo de EvW
EvW tipo 1 24 (40,00)
EvW tipo 2 23(38,33)
EvW tipo 3 2(3,33)
EvW sin clasificacion 11(18,33)
Antecedentes familiares
Si 23(38,33)
No 26 (43,33)
Desconocidos 11 (18,33)
Medicién del FVW:Ag (% o Ul/dL)
<30 14 (23,33)
30-50 23(38,33)
>50 15(25,00)
Sin dato 8(13,33)
Medicion del FVW:Rco (% o Ul/dL)
<30 25(41,67)
30-50 19(31,67)
>50 4(6,67)
Sin dato 12 (20,00)
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Tabla 55. Caracteristicas clinicas de los casos incidentes de Enfermedad de von Willebrand, Colombia 2021 (continuacién)

Variables

Medicién de la actividad coagulante del factor VIII
<10
10-<50
50-150
>150
Sin dato
Pacientes con las 3 mediciones anteriores reportadas
Las tres mediciones
Ninguna
1 02 mediciones
Modalidad de tratamiento actual
Episédico
Profilaxis
Motivo de profilaxis

Sangrado menstrual excesivo

Falla terapéutica al manejo con Ac. Tranexdmico o desmopresina

Requerimiento transfusional en evento de sangrado
No recibié profilaxis
Otro
Sin dato
Resultado de la medicién de inhibidores
Sin inhibidores
Con inhibidores
Sin dato

Total

Enfermedad de von Willebrand

n(%)

10(16,67)
25(41,67)
21(35,00)
1(1,67)
3(5,00)

46 (76,67)
3(5,00)
11(18,33)

58 (96,67)
2(3,33)

1(1,67)
0(0,00)
4(6,67)
48 (80,00)
5(8,33)
2(3,33)

7(11,67)
1(1,67)

52 (86,67)
60(100,00)

“Se presenta la medianay el rango intercuartilico. FVW:Ag: Antigeno del factor de von Willebrand. FVW:RCo: Cofactor de Ristocetina.
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9.1.3. Caracterizacion de los casos prevalentes con la enfermedad de von Willebrand

Durante el periodo analizado, se identificaron 1.678 casos prevalentes de enfermedad de von Willebrand, lo
cual corresponde a un aumento del 8,68% con respecto al afio anterior (n=1.544) (figura 19).

Figura 19. Tendencia de los casos prevalentes con la enfermedad de von Willebrand, Colombia
2016 - 2021
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En latabla 56 se presenta la caracterizacion sociodemografica de los casos prevalentes, en donde se observa
una mayor frecuencia de personas de sexo femenino (76,96%), con una mediana de edad de 27 afios (RIC:
18,00 - 42,00). Se encuentran 39 personas con pertenencia étnica indigena (2,32%). El régimen con mayor
representacion fue el contributivo con el 76,86%.
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Tabla 56. Caracteristicas sociodemogréficas de los casos prevalentes de la enfermedad de von
Willebrand, Colombia 2021

Variables Enfermedad de von Willebrand
Sexo
Femenino 1.241 (73,96)
Masculino 437 (26,04)
Edad* 27,00 (18,00-42,00)
Etnia
Ninguna 1.625 (96,84)
Indigena 39(2,32)
Negro 14 (0,83)

Régimen de afiliacién

Contributivo 1.289 (76,86)
Subsidiado 237 (14,13)
Excepcién 141 (8,41)
Especial 10 (0,60)
No afiliado 0(0,00)
Total 1.678 (100,00)

“Se presenta la medianay el rango intercuartilico

9.1.4.Distribucion de los casos prevalentes de la enfermedad de von Willebrand segutn la
edad y el sexo

Se informaron 1.241 casos de sexo femenino y 437 de sexo masculino. El 39,80% de las mujeres se encuentra
entre los 15 a 29 afios (n=494), siendo el grupo de edad més frecuente entre los 20 a 24. Esta tendencia es
similar en los hombres (figura 20).
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Figura 20. Pirdmide poblacional de los casos prevalentes de la enfermedad de von Willebrand,
Colombia 2021
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9.1.5. Distribucién de los casos prevalentes de la enfermedad de von Willebrand segun la
entidad territorial

En la tabla 57 se observa la distribucién de casos prevalentes de la EvW seguin regidén y entidad territorial.
La region Central agrupé la mayoria de personas con EvW, con el 37,31%.

Tabla 57. Distribucién de los casos prevalentes de la enfermedad de von Willebrand segun la region
y la entidad territorial, Colombia 2021

Regién/Entidad territorial Enfermedad de von Willebrand n (%)

Bogota, D.C. 352(20,98)

Caribe 225(13,41)
Atlantico 95 (5,66)
Bolivar 24 (1,43)
Cesar 16 (0,95)
Cérdoba 37(2,21)
La Guajira 6(0,36)
Magdalena 21(1,25)
San Andrés, Providencia y Santa Catalina 1(0,06)
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Tabla 57. Distribucion de los casos prevalentes de la enfermedad de von Willebrand segiin la regién y la entidad territorial, Colombia 2021 (continuacién)

Regién/Entidad territorial Enfermedad de von Willebrand n (%)

Sucre 25(1,49)
Central 626 (37,31)
Antioquia 347 (20,68)
Caldas 88 (5,24)
Caqueta 1(0,06)
Huila 20(1,19)
Quindio 30(1,79)
Risaralda 106 (6,32)
Tolima 34(2,03)
Oriental 236 (14,06)
Boyaca 13(0,77)
Cundinamarca 54 (3,22)
Meta 29(1,73)
Norte de Santander 63(3,75)
Santander 77 (4,59)
Pacifica 225(13,41)
Cauca 33(1,97)
Choco 1(0,06)
Narifio 34 (2,03)
Valle del Cauca 157 (9,36)
Amazonia/Orinoquia 14 (0,83)
Amazonas 0(0,00)
Arauca 2(0,12)
Casanare 9(0,54)
Guainia 0(0,00)
Guaviare 0(0,00)
Putumayo 3(0,18)
Vaupés 0(0,00)
Vichada 0(0,00)
Total 1.678 (100.00)

9.1.6. Caracterizacion clinica de los casos prevalentes con la enfermedad de von Willebrand
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La tabla 58 describe las caracteristicas clinicas de interés en los casos prevalentes de EVW. La edad al diag-
ndstico presenta una mediana de 17,00 afios (RIC: 8,00 - 32,00). El tipo 1 fue la presentacién de la enfermedad
mas frecuente (50,24%). En el 88,86% no se logrd obtener informacién de la toma de FVW:Ag, FVW:Rco y
actividad coagulante del factor VIII. En cuanto al tratamiento, la mas frecuente fue la modalidad episédica
(83,43%). Entre tanto, en la mayoria de los casos no se recuperaron datos del desarrollo de inhibidores (78,90%).

Tabla 58. Caracteristicas clinicas de los casos prevalentes de la enfermedad de von Willebrand,
Colombia 2021

Enfermedad de von Willebrand

Variables
n(%)
Edad al diagnéstico* 17,00 (8,00-32,00)
Severidad
EVW tipo | 843 (50,24)
EvW tipo Il 458 (27,29)
EvW tipo llI 103 (6,14)
EvW sin clasificacién 274 (16,33)
Antecedentes familiares
Si 611 (36,41)
No 690 (41,12)
Desconocidos 376 (22,41)
Sin dato 1(0,06)
Medicion del FVW:Ag (% o Ul/dL)
<30 44(2,62)
30-50 66 (3,93)
>50 46(2,74)
Sin dato 1.522(90,70)
Medicién del FVW:Rco (% o Ul/dL)
<30 74 (4,41)
30-50 48 (2,86)
>50 24(1,43)
Sin dato 1.532(91,30)

Medicion de la actividad coagulante del factor VIII
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Tabla 58. Caracteristicas clinicas de los casos prevalentes de la enfermedad de von Willebrand, Colombia 2021 (continuacién)

Enfermedad de von Willebrand

Variables
n(%)
<10 32(1,91)
10-<50 88 (5,24)
50-150 59(3,52)
>150 3(0,18)
Pacientes con las 3 mediciones anteriores reportadas
Las tres mediciones 132 (7,87)
Ninguna 1.491 (88,86)
1 0 2 mediciones 55 (3,28)
Modalidad de tratamiento actual
Episédico 1.400 (83,43)
Profilaxis 79 (4,71)
Paciente en abandono 198 (11,80)
Sin dato 1(0,06)
Motivo de profilaxis
Sangrado menstrual excesivo 22(1,31)
Falla terapéutica al manejo con Ac. Tranexdmico o desmopresina 0(0,00)
Requerimiento transfusional en evento de sangrado 19 (1,13)
No recibié profilaxis 1.504 (89,63)
Otro 90 (5,36)
Sin dato 43 (2,56)
Resultado de la medicién de inhibidores
Sin inhibidores 339(20,20)
Con inhibidores 15(0,89)
Sin dato 1.324 (78,90)
Total 1.678 (100,00)

“Se presenta la medianay el rango intercuartilico. FVW:Ag: Antigeno del factor de von Willebrand. FVW:RCo: Cofactor de Ristocetina.

Con respecto a la distribucién de los medicamentos reportados en las personas EvW, se notificaron 1.270 sin
tratamiento o sin dato (76,00%), 341 requirieron la administracién de un sélo medicamento (20,40%), mien-
tras que 59 personas recibieron dos o mas medicamentos (3,53%), en donde la combinacién mas frecuente
fue la de FVIII plasméatico + antifibrinolitico. Estos Ultimos, a su vez fueron los grupos de medicamentos mas
prescritos (tabla 59).
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Tabla 59. Distribucion de medicamentos reportados en las personas con EVW a la fecha de corte,
Colombia 2021

Frecuencia de uso
Medicamento

n %
Agente puente 1 100,00
Novoseven 1 100,00
Anticuerpo monoclonal 1 100,00
Hemlibra 1 100,00
Coadyuvante 2 100,00
Genopresin 2 100,00
Coadyuvante-antifibrinolitico 174 100,00
Acido tranexamico 87 50,00
Fibrilok 1 0,57
Fibrinexam 25 14,37
Tarexa 1 0,57
Tranexam 60 34,48
FVIII Plasmatico 304 100,00
Emoclot 1 0,33
Fanhdi 30 9,87
Green VIII 1 0,33
Haemate 159 52,30
Immunate 62 20,39
Octanate 3 0,99
Octosim 9 2,96
Optivate 1 0,33
Wilate 36 11,84
Haemoctin 1 0,33
Voncento 1 0,33
FVIIl Recombinante-VM estandar 4 100,00
Advate 2 50,00
Recombinate factor antihemofilico (recombinante) 1 25,00
Xyntha 1 25,00
No recibié Ningun medicamento o es un paciente en abandono 1267 NA
Sin dato 3 NA
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A pesar de que la enfermedad de von Willebrand es el trastorno hemorrégico hereditario mas comun, suele
estar rodeado de dificultades diagndsticas. Tanto en Colombia como en la literatura internacional se evidencian
situaciones de infra-diagndstico, sobre-diagnéstico y diagndstico incorrecto, lo que provoca una morbilidad
significativa y evitable en los pacientes y una carga para el sistema sanitario (29). Dentro de estos retos se
encuentra la heterogeneidad y la complejidad del FVW, asi como la necesidad de relacionar adecuadamente
las caracteristicas clinicas y de laboratorio para obtener un diagndstico preciso.

Otros de los retos identificados en el diagndstico y seguimiento de la EVW, es el acceso a la atencién diag-
néstica oportuna, que implican dificultades preanaliticas, como la realizacion de un repertorio completo de
pruebas de laboratorio, de acuerdo con un algoritmo estandarizado, con la limitacién de la disponibilidad
de laboratorios expertos y la fragmentacion del proceso de atencion con disrupcién entre el diagndstico y
el seguimiento (27-30).

En este sentido, la utilizacién de un enfoque estructurado, la consideracion cuidadosa de los diagndsticos
diferenciales, la integracion de caracteristicas clinicas y de laboratorio precisas, son aspectos importantes
para garantizar la precision del diagnéstico de la VWD. Es fundamental que todos los actores involucrados
en la gestidn de los pacientes con EvW continlien trabajando activamente en el compromiso para fortalecer
el reporte, y la calidad de los registros clinicos en el diagnéstico y seguimiento de esta enfermedad, debido
a que estos aspectos contindan representando areas de mejora para disminuir la fragmentacion del diag-
néstico y garantizar la continuidad de la atencién de los pacientes.
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CONTENIDO INFOGRAFICO DE RESUMEN DEL CAPITULO

Capitulo 10: Efecto de la emergencia sanitaria por covid-19 en la atencién de las personas con hemofilia
Periodo: entre el 1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021

Se observé una disminucion notable del reporte de los casos incidentes entre los
meses de marzo y agosto en comparacion con los periodos anteriores, lo cual coincide
con la etapa inicial de la declaracion de la emergencia sanitaria en Colombia.

Se observd un aumento en el porcentaje de personas con hemofilia con
aplicacion domiciliaria o autoadministrada de su tratamiento, pasando del
45,90% en el 2020 al 52,92% en el 2021.

Hubo un aumento en el total de atenciones por el equipo interdisciplinario en el
2021 con respecto al 2020.

A nivel regional, se evidencié una reduccion generalizada en las tasas de
sangrado general y articular en las personas con hemofilia en profilaxis.

No se observaron diferencias significativas con el periodo 2020 en la medicion de
titulos de inhibidores en las personas con hemofilia. Sin embargo, se evidencié
una disminucion en la toma de estas pruebas entre marzo y junio, coincidiendo
con los primeros meses desde la declaracion de la emergencia sanitaria.
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10. EFECTO DE LA EMERGENCIA SANITARIA POR COVID-19 EN LA ATENCION DE
LAS PERSONAS CON HEMOFILIA

La emergencia sanitaria por COVID-19 generd tanto en el personal de la salud como en las personas con
hemofilia, nuevos retos para garantizar el acceso continuo a los tratamientos de la hemofilia, incluyendo el
mantenimiento de las cadenas de suministro de productos, el acceso a la atencidn presencial y cirugias elec-
tivas, entre otros aspectos que pueden dificultar tanto la identificacién de casos nuevos como el seguimiento
clinico de los pacientes con hemofilia (31). A continuacion, se presentan los principales hallazgos relacionados
con el diagnéstico y control de las personas con hemofilia durante el primer afio de emergencia sanitaria
declarada en Colombia en marzo de 2020, comparado con el comportamiento de los afios anteriores.

10.1. Hallazgos en el reporte de los casos nuevos de hemofilia durante la emergencia sanitaria
por COVID-19

Durante el periodo de reporte (1° de febrero de 2020 al 31 de enero de 2021) se evidencié una disminucidn
del 12,50% en los casos incidentes de hemofilia informados con respecto al afio anterior. Al comparar el
comportamiento mensual, en el periodo se observé una disminucién notable del reporte de los casos inci-
dentes entre los meses de marzo y agosto en comparacién con los periodos 2020 y 2019, lo cual coincide
con la etapa inicial de la declaracién de la emergencia sanitaria en Colombia (32) (figura 19).

Figura 21. Tendencia del reporte de los casos nuevos de hemofilia, Colombia 2016-2021
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Figura 22. Tendencia mensual del reporte de los casos nuevos de hemofilia, Colombia 2019-2021
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La figura 21 presenta la variabilidad regional de la tendencia de los casos nuevos de hemofilia informados en
los periodos de 2019 a 2021. Al respecto, Bogota D. C., y la regién Pacifica mostraron una disminucién mayor
al 25,00% en el nimero de personas incidentes con respecto al afio anterior. Por otra parte, en las regiones
Central y Oriental se evidencié un aumento en la frecuencia de los casos nuevos.
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Figura 23. Tendencia del nimero de casos incidentes de hemofilia segun las regiones geograficas,
Colombia 2015-2021
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10.2. Hallazgos en el tratamiento en las personas con hemofilia durante la emergencia
sanitaria por COVID-19

El inicio del tratamiento y su continuidad en las personas con hemofilia es una de las principales preocu-
paciones manifiestas en la literatura, e implica el reto de facilitar el acceso a los medicamentos durante la
pandemia, en un contexto marcado por la adopciéon de medidas de bioseguridad para evitar el contagio de
la COVID-19, incluyendo los esquemas de cuarentena (31).

La figura 22 presenta la distribucién del tiempo desde el diagnéstico al inicio del tratamiento reportado
en los casos incidentes de hemofilia. Al respecto, a pesar de que se evidenciaron tiempos prolongados, la
diferencia no fue significativa con respecto a los periodos 2020 y 2019.
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Figura 24. Tiempo desde el diagndstico hasta el inicio del tratamiento en los casos incidentes de
hemofilia, Colombia 2019 - 2021
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Con respecto a la modalidad de tratamiento, se observa un cambio en la aplicacién domiciliaria o autoadmi-
nistrada, en el periodo 2020 el 45,90% de las personas con hemofilia que reciben tratamiento se encontraban
en estas modalidades, mientras que en el 2021 aumenté al 52,92%, independientemente de su esquema de
tratamiento o desarrollo de inhibidores. La tendencia en el incremento del uso de estas modalidades fue
consistente a nivel regional, de estas, las Caribe presentd las diferencias porcentuales més grandes (tabla 60).

Tabla 60. Distribuciéon regional del uso de las modalidades de tratamiento domiciliario o
autoadministrado en las personas con hemofilia, Colombia 2020-2021

Regién 2020 2021 Diferencia porcentual (%)
Bogota, D.C. 264 269 1,89
Caribe 205 284 38,53
Central 324 383 18,20
Oriental 157 186 18,47
Pacifica 186 209 12,36
Amazonia/Orinoquia 21 24 14,28

Total 1.157 1.355 1711
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10.3. Hallazgos en el manejo interdisciplinario de las personas con hemofilia durante la
emergencia sanitaria por COVID-19

Uno de los principales retos previstos durante la emergencia sanitaria es la continuidad de la atencién por
los profesionales que hacen parte del equipo interdisciplinario. La tabla 51 presenta las diferencias en cuanto
al nimero de consultas entre los periodos 2020 y 2021, en donde hay un aumento en el total de atenciones
por los profesionales de la salud entre estos dos afios. A nivel regional, tampoco se observan diferencias
negativas en el total de consultas, excepto en la regién Orinoquia/Amazonia, en donde hubo una disminucién
del 3,57% de las atenciones por ortopedia con respecto al 2020. Este mismo efecto se observa en la razén
de consultas por persona, con un aumento a nivel geogréfico generalizado (tabla 61).
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Con respecto a la valoracién por el equipo interdisciplinario durante en el periodo, tampoco se observan
alteraciones en la tendencia ascendente que este indicador ha mantenido desde el periodo 2019, eviden-
ciando en el 2021 un aumento del 20,30% en el resultado nacional con respecto al afio anterior. Las regiones
que presentaron el mayor cambio positivo en comparacién con el resultado previo, fueron la Central y la
Pacifica (figura 25).

Figura 25. Tendencia de la evaluaciéon por el equipo interdisciplinario en las personas con hemofilia,
Colombia 2018 - 2021
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10.4. Hallazgos en los episodios de sangrado en las personas con hemofilia durante la
emergencia sanitaria por COVID-19

Uno de los objetivos principales en el cuidado de las personas hemofilia en el contexto de la emergencia
sanitaria por COVID-19 es la prevencién de las hemorragias, con el fin de reducir o evitar las visitas al hospital
y minimizar el riesgo de contraer la infeccién (33). Al respecto, durante el periodo 2021 se observa una dismi-
nucion tanto en las hemartrosis como en las hemorragias extraarticulares reportadas con respecto al 2020. La
regién Caribe y Bogotd, D.C. presentaron las diferencias porcentuales mas acentuadas, con un descenso del
68,52% vy 38,68%, respectivamente. En cuanto a la presentacion de hemorragias extraarticulares, inicamente
hubo una reducciéon en el nimero de casos en Bogoté D.C. y la regién Pacifica (tabla 63).

Tabla 63. Distribucion de las hemartrosis y las hemorragias extraarticulares segun la regiéon, Colombia
2020 - 2021

Hemartrosis Hemorragias extraarticulares

Regién
2020 2021 Diferencia porcentual (%) 2020 2021 Diferencia porcentual (%)
Bogota, D.C. 147 106 -27,89 155 135 -12,9
Caribe 91 54 -40,65 96 104 8,33
Central 216 170 -21,29 190 193 1,57
Oriental 100 83 -17,00 78 86 10,25
Pacifica 114 110 -3,50 124 110 -11,29
Amazonia/Orinoquia 17 16 -5,88 13 17 30,76
Total 685 539 -21,31 656 645 -1,67

Lo anterior también se refleja en la disminucién de las tasas de sangrado general y articular en las personas
con hemofilia en profilaxis con o sin inhibidores de alta respuesta. A nivel regional, se evidencié una reduc-
cién generalizada de en estos indicadores, a excepcidn de la Amazonia/Orinoquia en donde se presentd
un aumento para todos los tipos de sangrado, y en las regiones Central y Oriental, con un incremento en las
tasas de sangrado articular en las personas en profilaxis con inhibidores de alta respuesta en comparacién
con el periodo anterior (figura 26).
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Figura 26. Tendencia de las tasas de sangrado en las personas con hemofilia segun la regidn,
Colombia 2018-2021

A. Tendencia de las tasas de sangrado general en las personas con hemofilia en profilaxis con inhibidores
de alta respuesta segtn la regién, Colombia 2018-2021.
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B. Tendencia de las tasas de sangrado general en las personas con hemofilia en profilaxis
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C. Tendencia de las tasas de sangrado articular en las personas con hemofilia en profilaxis
con inhibidores de alta respuesta segtn la regién, Colombia 2018-2021.
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10.5. Hallazgos en la medicién de los titulos de inhibidores en las personas con hemofilia
durante la emergencia sanitaria por COVID-19

La medicion de los titulos de inhibidores en las personas con hemofilia depende de factores como la edad
del paciente, el tipo y la dosis del medicamento administrado, y su estado clinico, entre otros (34). Durante
el periodo 2021, el 13,41% de los casos fueron reportados como sin requerimiento de la medicién de inhi-
bidores (n=351). Teniendo esto en consideracidn, el 70,28% (n=1.707) presentaron medicién de inhibidores.
No se observaron diferencias significativas con el periodo 2020, donde esta proporcion fue del 69,81%. En
cuanto a los casos sin prueba, tampoco se evidenciaron diferencias con respecto al afio anterior, en donde
el 20,13% de las personas no tenian una prueba de inhibidores durante el periodo 2020, comparado con el
19,47% en el 2020.

Al analizar la tendencia de la Gltima medicidn de los titulos de inhibidores a nivel mensual, se evidencia una
disminucién en la toma de estas pruebas entre los meses de marzo a junio de 2020, coincidiendo con los
primeros meses desde la declaracién de la emergencia sanitaria. Posteriormente, la tendencia aumenta a

partir del mes de julio (figura 27).

Figura 27. Tendencia mensual de la Gltima medicién de los titulos de inhibidores reportada en los
pacientes con hemofilia, Colombia 2020-2021
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Para el periodo 2021 se reportaron 4.863 casos con alguna coagulopatia, de los cuales 2.624 tenian hemofilia,
lo que representa una prevalencia de esta Ultima de 5,21 casos por 100.000 de habitantes, con un incremen-
to del 3,85% en el nimero de personas con respecto al 2020. De esta manera, se evidencia una tendencia
ascendente en la prevalencia de la hemofilia en Colombia, y que coincide con los anélisis a nivel mundial,
con un aumento constante tanto del nimero de casos como de su prevalencia (35).

En cuanto a las caracteristicas clinicas como la severidad, el 55,83%y el 35,78% de las personas con hemofilia
Ay B cursaban con formas severas de la enfermedad, similar a las distribuciones reportadas en el 2020 (35).
Por otra parte, al comparar estas proporciones con los anélisis

de paises como México, se evidencia una mayor frecuencia de T T TTTT———

formas severas de la enfermedad en Colombia (36).

Por otra parte, en relacién con el tratamiento, los esquemas profi-
lacticos han demostrado ser altamente efectivos en la reduccién
de los sangrados y de las complicaciones a largo plazo como la
artropatia hemofilica crénica, principalmente en la enfermedad
severa (37). En este reporte se identificé que la profilaxis fue pres-
crita en el 71,15% de las personas con hemofilia con medicién de
inhibidores. En més del 80,00% de los casos severos se administrd
este esquema.

Lo anterior contrasta con el uso promedio de la profilaxis en los
paises de ingresos medio-altos, el cual fue reportado en el 52,00%
para la hemofilia Ay 51,00% para la hemofilia B (35), en donde
se evidencian ciertas restricciones en el acceso a esta terapia,
incluyendo aquellas relacionadas con la cobertura del sistema
de salud, la disponibilidad de los medicamentos y su transpor-
te, entre otras limitaciones descritas en paises como Argentina,
Panamay Venezuela (38).

La prevencidn y control de los inhibidores son algunos de los

principales objetivos del tratamiento y seguimiento clinico de

las personas con hemofilia. Durante el periodo, el 7,24% de ellas

fueron reportadas con algun tipo de inhibidor, menor a lo ana-

lizado en el informe anterior (9,33%) (39), mientras que el 3,54% I
fueron de alta respuesta. La mayoria de las personas con este

tipo de inhibidores tenia hemofilia severa (77,14%) y recibieron profilaxis. Estas estimaciones son inferiores
a las reportadas en México en el 2020, en donde la presencia de inhibidores se reporté en el 8,02% de los
casos con hemofilia Ay en el 4,04% en las personas con hemofilia B (36). Por otro lado, a nivel mundial en el
mismo afo se estimo una prevalencia de inhibidores del 10,00% (35).

La enfermedad de Von Willebrand es la coagulopatia més frecuente y que plantea mayores dificultades diag-
nésticas, dada la heterogeneidad y el gran espectro de sintomas, y que requiere la evaluacion de la historia
de sangrados y la realizacion de pruebas diagnédsticas, que no son realizadas en laboratorios convencionales
(27-30). En la poblacién general, se ha reportado una prevalencia entre el 0.1 y 1% (40). Este registro identificd
1.678 casos prevalentes de EvW, la cual aumentd con respecto al afio anterior. Con respecto a la incidencia,
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se ha evidenciado una tendencia a disminucién en los casos, lo cual puede estar relacionado con las dificul-
tades en el diagndstico relacionadas con el acceso y la fragmentacion de los servicios de atencién en salud
que se reporta en la literatura y se percibe en el pais. Es fundamental que todos los actores involucrados en
la gestidn de los pacientes con EVW continten trabajando activamente en el compromiso para fortalecer el
reporte, y la calidad de los registros clinicos en el diagndstico y seguimiento de esta enfermedad, debido

a que estos aspectos contintan representando dreas de mejora
para garantizar la continuidad de la atencién de los pacientes.

El periodo descrito estuvo marcado por la emergencia sani-
taria por la COVID-19, en donde los servicios de salud se han
enfrentado al desafio de dar continuidad a la atenciéon de las
enfermedades crénicas. Los hallazgos, tanto en la prevencion
de episodios de sangrado y medicién de inhibidores mostraron
el mantenimiento de las tendencias de los indicadores con res-
pecto al periodo anterior. Ademas, se destaca la disminucién en
el nimero de casos nuevos del 12,50% con respecto al 2020, la
cual fue méas marcada en los meses iniciales desde la declaracion
de la emergencia sanitaria en el pais (32), a comparacién con
los dos periodos anteriores. Este patrén es consistente con lo
reportado en el registro mundial de desérdenes sanguineos, en
donde en el 2020 se evidencid una reduccién del 30,88% en los
casos nuevos diagnosticados con hemofilia con respecto al 2019
(35,41). En la literatura también se reporta una menor capacidad
de operacién en las actividades presenciales posterior a la de-
claracién de cuarentenas en los paises (42).

Con respecto a la atencién interdisciplinaria, en general se eviden-
cié un aumento en el nimero de casos que asistieron al menos
una vez a consultas de hematologia, ortopedia, odontologia,
trabajo social y psicologia, en todas las regiones del pais. De
igual forma, hubo un incremento en el nimero de atenciones por
tipo de profesional individual. Diversos reportes manifestaron la
no disponibilidad o disminucién en la capacidad de operacién
tanto del equipo multidisciplinario como servicios de laboratorios
debido a cambios en las funciones en respuesta a la pandemia
(42,43). A pesar de eso, otras experiencias a nivel internacional
expresaron la importancia de la telemedicina en el seguimiento

de los pacientes con hemofilia, no sélo para las especialidades clinicas como la hematologia, sino también
en las consultas con odontologia, mediante esquemas hibridos de atencién presencial y virtual (44,45).

Finalmente, durante el periodo se reportaron menos episodios de sangrados articulares como extraarticu-
lares con respecto al 2020. Un comportamiento similar se identificd en el registro mundial de desérdenes
sanguineos, en donde el 12% de las personas con hemofilia no registraron eventos de sangrado para el afio
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2019, y en el 2020 esta proporciéon aumenté al 14% (35,41). En la literatura se discute este hallazgo como el
resultado de largos periodos de inactividad debido a las cuarentenas impuestas en los paises, asi como la
mejora del cuidado individual, y el impacto de las estrategias educativas durante la pandemia (43). Llama la

atencion, que los resultados en este anélisis presentan una gran

diferencia con respecto a los internacionales, que puede estar

explicada por el subregistro de la informacién de sangrados re-
portados a la CAC identificada en afios anteriores (39), y que pudo
acentuarse con la situacién de salud publica actual.

Las hemorragias en la hemofilia a menudo resultan en deficiencias
fisicas o mentales que conducen a la restriccion de las activi-
dades, que pueden afectar las funciones diarias y la calidad de
vida. Aunque la prevalencia de discapacidad en los pacientes
con hemofilia a es cercana al 2% en este periodo, teniendo en
cuenta el aumento de los casos y la gran representatividad de
poblacion pediatrica en la cohorte, se debe estudiar con mayor
profundidad el impacto de la discapacidad en la hemofilia. En
la literatura se describe la correlacion de estas complicaciones
con el rendimiento académico, la presentacién de trastornos por
déficit de atencién e hiperactividad, ademéas de consecuencias
a largo plazo como anomalias visomotoras y psicomotoras (46).
Comprender los retos a los que se enfrentan las personas con
hemofilia, especialmente los nifios y adultos jévenes, es funda-
mental para el desarrollo de estrategias que aborden eficazmente
sus necesidades.

Como conclusidn, durante el periodo descrito, y a pesar de la
emergencia sanitaria se lograron mantener de forma positiva
algunos aspectos en la atencién y seguimiento de las personas
con hemofilia en el pais. Sin embargo, aiin continda siendo una
oportunidad de mejora el fortalecimiento del reporte, principal-
mente en los episodios de sangrados; con el fin de detectar a
tiempo las necesidades de esta poblacién y generar estrategias
de optimizacién de la atencidn, principalmente en un contexto
de pandemia con un fuerte impacto tanto en los protocolos de
atencién en salud, como en los habitos y rutinas de las personas.

Adicionalmente, con la introduccidn de nuevos indicadores de
gestién del riesgo de los pacientes con hemofilia, se lograré po-

tencializar la caracterizacion y la definicion de estrategias en salud piblica en pro de esta poblacion, ademas
de generar consciencia de la importancia de la calidad de los reportes, con el fin de aportar informacién

cada vez mas relevante a nivel local e internacional.
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1. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de la cohorte de hemofilia 2021

Situacién

Cambios de diagndstico

Abandono

Seguimiento ambulatorio

Personas para eliminar de la cohorte

Hallazgos

En 2021, ingresaron a auditoria 322 mujeres reportadas como portadoras obligadas
activas en el SGSSS.

Al revisar los soportes clinicos, el 86% (n=279) contd con la descripcion de
antecedes familiares confirmatorios y el 13% (n=42) tenia niveles de actividad
coagulante de factor (VI o IX) < 40%, por lo cual, se clasificaron como hemofilicas.
Al comparar los casos de las mujeres reportadas como portadoras en el afio 2020
que se reclasificaron como hemofilicas contra lo identificado en 2021, se evidencia
una disminucion del 9% teniendo en cuenta que para el afio 2020 el porcentaje

de portadoras con déficit de factor fue del 22%. Esto evidencia una mejora en el
diagndstico y clasificacion de las de las mujeres con hemofilia.

La atencion por parte de un equipo multidisciplinario mejora los desenlaces en
salud, reduce las complicaciones y los costos asociados a la enfermedad, por ello
es preciso que las EAPB e IPS articulen esfuerzos para la busqueda activa de los
usuarios e implementen estrategias para aumentar su adherencia al tratamiento.
En 2021 se identificé que, el 8,7% (n=446) de las personas reportadas no tuvo
atenciones especializadas para la coagulopatia durante el periodo actual, por lo
cual se consideraron en abandono del tratamiento, situacién que muestra un leve
descenso respecto al 2020, en el cual el 10% de los usuarios se identificaron con
esta condicién.

El 26% (n=116) de casos en abandono corresponde a usuarios con hemofiliay de
ellos, el 41% (n=48) no ha recibido atencién especializada por 2 o mas periodos
consecutivos.

Pese al contexto de la pandemia por el covi-19, se identificé un aumento en el
numero de consultas por hematologia y odontologia en comparacién con el
periodo anterior. Asi como, una disminucién de los pacientes hemofilicos que
requirieron atenciones hospitalarias pasando del 9,5% en 2020 al 8,9% en 2021.
Lo cual se logré tras la implementacién de estrategias de telemedicina por parte
de las IPS y EAPB para dar continuidad a la atencién integral y al suministro de
medicamentos requeridos para el tratamiento de la enfermedad.

Se identificaron 57 (1,1%) pacientes para eliminar de la cohorte, luego de la auditoria
interna en las EAPB, con una reducciéon del 55% en comparacion con el 2020, afio
en que se reportaron 126 casos para eliminacién, en los cuales la CAC validé el
diagndstico de coagulopatia en periodos anteriores sin generar inconsistencia.

El 86% (n=49) de los casos tenia una justificacion clinica para descartar el
diagnéstico y excluirlo de la cohorte; sin embargo, en el 14% (n=8), las historias
clinicas del hematdlogo tratante no descartaban el diagnéstico, razén por la que
dichos casos continuaron activos en la base de datos.

Es importante mencionar que, el porcentaje de casos con una justificacién clinica
para inactivacién aumentd en 31% respecto al 2020, relacionado con un proceso
mas riguroso para descartar enfermedades previamente confirmadas por parte de
las IPS y EAPB.
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1. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de la cohorte de hemofilia 2021 (continuacién)

Situacién Hallazgos

Se observé una disminucién considerable en las inconsistencias por diagndstico
generadas durante la auditoria, es decir casos en cuyos soportes clinicos no se
describian los estudios completos para confirmar la coagulopatia, pasando de 204
(4,1%) en 2020 a 93(1,8%) en 2021, lo cual evidencia un adecuado registro del perfil
de diagndstico de los pacientes y la disposicién de soportes completos para la
verificacién de los casos.

No obstante, el 80% (n=74)de los usuarios glosados en 2021, también habian sido
identificado con inconsistencia por diagnéstico en el periodo anterior.

Inconsistencias por diagndstico

La calidad de la informacién relacionada con costos de factor muestra una
tendencia a la mejora, pasando del 74,9% en el 2019 a 81,2% en 2020 y 88,4% en
2021. El mayor impacto se observé en los datos no disponibles que disminuyeron
del 8,2% al 5,8% en el periodo actual.

Se identificé la entrega de soportes adecuados para la verificacién de los costos,
incluyendo los tipos de contratacién con la red de prestadores en el 78% (n=45) de
las entidades auditadas, describiendo los servicios incluidos en cada modalidad de
atencion, el valor integral mensual calculado para cada grupo de riesgo y el listado
de usuarios objeto de atencién en cada contrato, lo cual permitié una verificacién
completa de los datos y mejores resultados en la calidad de la informacién.

Costos

Durante la auditoria se identificaron 350 pacientes hemofilicos que requirieron
administracion de factor de coagulacién durante el periodo por las modalidades de
profilaxis o demanda, a los cuales no se les realizé ninguna medicién de inhibidores
durante el periodo.
Asi mismo, se documentaron 9 usuarios hemofilicos con inhibidores de alta
Inhibidores respuesta, que recibian como tratamiento actual profilaxis con FVIIl o FIX a dosis
convencionales.
Los casos fueron dados a conocer a las entidades aseguradoras de los usuarios
mencionados, con el fin de llevar a cabo el seguimiento oportuno e implementar
acciones de mejora encaminadas a obtener mejores resultados en salud para los
usuarios.

2. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de enfermedad de von Willebrand 2021

Situacién Hallazgos

En el 2021 ingresaron a auditoria 1822 personas con Enfermedad de von Willebrand
activos en el SGSSS.

Inconsistencias por diagndstico Durante la auditoria se identificaron 63 (3%) casos en los que no fue posible confirmar
la enfermedad con los soportes proporcionados. De estos el 86% (54) ya habian sido
identificados con inconsistencia por diagndstico en el periodo anterior.

Al comparar los casos reportados con EvW en el afio 2020 y 2021, se evidencié que 7
usuarios cambiaron de diagnéstico de EvW en 2020 a hemofilia A, portadora, déficit
de FVIl'y déficit de FXI en 2021.

Por otra parte, 14 usuarios registrados en 2020 con coagulopatias diferentes a

EvW, fueron reportados en el 2021 con EvW. La mayoria de estos cambios en la
coagulopatias reportada suceden especialmente entre hemofilia Ay EvW.

Cambios de diagndstico
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2. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de enfermedad de von Willebrand 2021 (continuacién)

Situacion

Cambios en la clasificacion

Abandono

Personas para eliminar de la cohorte

Comité de expertos

Retos

Hallazgos

El 50% de los casos auditados con EVW (n=873) fueron clasificados como tipo 1, 27%
como tipo 2, 6% como tipo 3y un 17% no fue clasificado. Es preciso resaltar que se
observé una leve disminucién de los pacientes sin clasificar, pasando de 18,2% en
2020 a 17% en 2021.

Respecto a la clasificacidn, se identificaron cambios en 204 pacientes al comparar los
datos registrados en 2020 y 2021. En 104 (51%) casos sin clasificar en 2020, se logré la
clasificacion de la enfermedad en el periodo; no obstante, 62 casos (30%) clasificados
en 2020 como tipo |, Il o Ill, fueron reportados sin clasificar en 2021.

En 2021 se identifico que, el 13% (n=231) de las personas reportadas con EvW no tuvo
atenciones especializadas durante el periodo actual, por lo cual se consideraron en
abandono del tratamiento, de los cuales, 38% lleva 2 afios 0 més sin recibir atencidn
especializada para su enfermedad.

Es necesario precisar que los usuarios con EvW representan el 55,8% del total de

los usuarios en abandono y pese a que el porcentaje de usuarios sin atenciones
especializadas en la poblacién general se ha mantenido, en la poblacién con EVW se
evidencia en aumento, teniendo en cuenta que el porcentaje de la poblacién en esta
situacion en 2020 fue el 12% y en 2019 el 11%.

Por lo anterior, se requiere la implementacién y documentacién de estrategias para
garantizar la continuidad en el seguimiento y tratamiento de este grupo de usuarios.

En 2021 Se identificaron 42 pacientes con EvW para eliminar de la cohorte, luego
de la auditoria interna en las EAPB, en los cuales la CAC validé el diagndstico de
coagulopatias en periodos anteriores sin generar inconsistencia.

Tanto en 2020 como en 2021, més del 70% de los casos eliminados de la cohorte, a
quienes se les habia confirmado previamente el diagndstico corresponden a EvW.

Durante la auditoria, se identificé como un aspecto critico las inconsistencias
asociadas al diagndstico y seguimiento de los pacientes con EvW. Asi como,

los pacientes con diagnéstico de EvW confirmado en periodos anteriores, con
paraclinicos recientes dentro rangos normales, y enfermedad descartada en el
periodo actual.

Durante el comité de expertos, los delegados de la ACHO manifestaron las
dificultades que se han presentado con la toma de estudios para el diagndstico

de EVW, toda vez que existen pocos centros especializados en el procesamiento

de dichas muestras y la remision de las mismas no se da en condiciones idéneas.
Adicionalmente, se evidencian resultados discordantes de muestras procesadas en
un mismo laboratorio, lo cual dificulta la confirmacién y seguimiento del diagndstico.

Dados las oportunidades de mejora identificadas en el diagndstico y seguimiento

de la cohorte de pacientes con EVW, la CAC ha liderado espacios de reunién con
expertos clinicos, EPS y laboratorios, con el fin de unificar criterios para diagnédstico
de EVW, identificar las brechas en el diagndstico y seguimiento de estos usuarios y
caracterizar la red de laboratorios que intervienen en este proceso; sin embargo, se
requiere de la participacion activa y el compromiso de todos los actores involucrados
en la gestion de estos pacientes, para mejorar calidad de los registros clinicos en la
documentacién del perfil de diagndstico y seguimiento de los pacientes, disminuir

la fragmentacion del diagndstico y garantizar la continuidad de la atencién de los
pacientes.
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