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Abreviaturas

Base de Datos Unica de Afiliados.

Cuenta de Alto Costo.

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

Desviacion estandar.

Dato no conforme.

Dato original no disponible.

Entidad Administradora de Planes de Beneficios.
Entidad Administradora de Planes Voluntarios en Salud.
Entidades Obligadas a Compensar.

Entidad Promotora de Salud.

Enfermedad de von Willebrand.

Concentrado de factor nueve.

Federacién Mundial de Hemofilia.

Factor siete recombinante activado.
Concentrado de factor ocho.

Factor de von Willebrand.

Antigeno del factor de von Willebrand.

Cofactor de ristocetina.

Intervalo de confianza.

Incidencia estandarizada.

Inmunoglobulina G.

Institucién Prestadora de Servicios de Salud.
Induccién a la tolerancia inmune.

Kilogramo.

Mortalidad estandarizada.

Mililitro.

Organizacién Mundial de la Salud.

Prevalencia estandarizada.

Plan de Beneficios en Salud.

Personas privadas de la libertad.



Abreviaturas

SGSSS: Sistema General de Seguridad Social en Salud.
UB: Unidades Bethesda.

ui/dL: Unidades internacionales por decilitro.

ui/kg: Unidades internacionales por kilogramo.

ut: Unidades internacionales.

VHB: Virus de la hepatitis B.

VHC: Virus de la hepatitis C.

VIH: Virus de inmunodeficiencia humana.

VM: Vida media (medicamentos).



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

Periodo de reporte: del 1° de febrero del 2024 al 31 de enero del 2025.

Régimen contributivo

EASO16 Empresas Publicas de Medellin
EAS027 Fondo de Pasivo Social de Ferrocarriles Nacionales de Colombia
EPS001 Aliansalud EPS
EPS002 Salud Total EPS
EPS005 Sanitas EPS
EPS008 Compensar EPS
EPS010 Sura EPS
EPS012 Comfenalco Valle EPS
EPS017 EPS Famisanar
EPS018 Servicio Occidental de Salud - S.O.S. EPS
EPS037 Nueva EPS
EPS042 Coosalud EPS
EPS046 Salud Mia EPS
EPS047 Salud Bolivar EPS
EPS048 Mutual Ser EPS
Régimen subsidiado
CCF033 EPS Familiar de Colombia
CCF050 Caja de Compensacién Familiar del Oriente Colombiano - ComfaOriente
CCF055 Caja de Compensacién Familiar Cajacopi Atlantico
CCF102 Caja de Compensacion Familiar Comfamiliar Chocé - ComfaChocé
EPS025 Caja de Prevision Social y Seguridad del Casanare - Capresoca EPS
EPSIO1 Asociacién de Cabildos Indigenas del Cesar y La Guajira - Dusakawi EPSI
EPSIO3 Asociacién Indigena del Cauca - A.I.C. EPSI
EPSIO4 Anas Wayuu EPSI
EPSIOS5 Mallamas EPSI
EPSI06 Pijaos Salud EPSI
EPSS34 Capital Salud EPS - S
EPSS40 Savia Salud EPS
EPSS41 Nueva EPS - S
ESS024 Coosalud EPS
ESS062 Asmet Salud EPS
ESS118 Emssanar EPS
ESS207 Mutual Ser EPS

Fondo de atencidn en salud para la PPL
USPECO1 Unidad de Servicios Penitenciarios y Carcelarios
Régimen de excepcién
RES001 Policia Nacional
RES002 Ecopetrol



Entidades que le reportaron informacion a la Cuenta de Alto Costo en el periodo y

que fueron incluidas en el analisis

Periodo de reporte: del 1° de febrero del 2024 al 31 de enero del 2025.

RES003
RES004

RES006
RES008
RES009
RESO11

RES012
RESO14
REUEOS
REUEQ9

EMPO015
EMP023

05000
11001
13000
50000
52000
54000
66000
68000
73000
76000

EMP002
RES007
08000
08001
13001
15000
17000
20000
23000
25000
27000
41000
44000

Fuerzas Militares
Fondo de Prestaciones Sociales del Magisterio

Régimen especial
Caja de Previsién Social de la Universidad Industrial de Santander
Universidad Nacional
Universidad del Cauca
Unidad de Salud de la Universidad de Antioquia
Unidad Administrativa Especial de Salud de la Universidad de Cérdoba
Unisalud - UPTC Tunja
Fondo de Seguridad Social en Salud Universidad de Narifio
Unidad de Salud de la Universidad del Atlantico

Planes voluntarios en salud
Medisanitas Empresa de Medicina Prepagada
Colsanitas Empresa de Medicina Prepagada
No asegurado
Secretaria Departamental de Salud de Antioquia
Secretaria de Salud de Bogot3
Secretaria Departamental de Salud de Bolivar
Direccién Departamental de Salud del Meta
Direccién Departamental de Salud de Narifio
Direccién Departamental de Salud de Norte de Santander
Direcciéon Departamental de Salud de Risaralda
Secretaria de Salud de Santander
Direccién Departamental de Salud del Tolima
Direccién Departamental de Salud del Valle
Entidades que informaron a la CAC no tener casos a reportar

Medplus Medicina Prepagada
Universidad del Valle
Secretaria Departamental de Salud del Atlantico
Departamento Administrativo Distrital de Salud de Barranquilla
Departamento Administrativo Distrital de Salud de Cartagena
Secretaria de Salud de Boyaca
Direccién Territorial de Salud de Caldas
Direccién Departamental de Salud del Cesar
Direccién Departamental de Salud de Cérdoba
Direccién Departamental de Salud de Cundinamarca
Direccién Departamental de Salud del Chocé
Direccién Departamental de Salud del Huila

Direccién Departamental de Salud de La Guajira



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

Periodo de reporte: del 1° de febrero del 2024 al 31 de enero del 2025.

63000 Direccién Departamental de Salud del Quindio
70000 Secretaria de Salud Departamental del Sucre
76109 Secretaria Distrital de Salud de Buenaventura
81000 Direccion Departamental de Salud de Arauca
85000 Direccién Departamental de Salud del Casanare
86000 Direccién Departamental de Salud del Putumayo
88000 Direccién Departamental de Salud de San Andrés
94000 Direccién Departamental de Salud de Guainia
95000 Direccién Departamental de Salud del Guaviare
97000 Direccién Departamental de Salud del Vaupés

PPL: personas privadas de la libertad.
' Entidad que informé un caso, pero se excluyé del anélisis por motivo de inconsistencia debido a la falta de soportes clinicos.

La Caja de Prevision Social de la Universidad de Cartagena (REUEO4) no reporté informacion en el periodo
2025.

Para todas las entidades que deben reportar, se incluyeron los casos de periodos anteriores que no fueron
notificados en el 2025, con el objetivo de calcular la prevalencia y la mortalidad a nivel demografico.



Artropatia hemofilica
crénica:

Dosificacion del factor:

Equipo
multidisciplinario:

Gestion del riesgo:

Gestion del riesgo en
salud:

Hemartrosis:

Hemofilia:

Hemofilia leve:

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 las hemartrosis
recurrentes, causando dafio irreversible en la articulacién. Aparece en cualquier
momento de la vida dependiendo de la gravedad de las hemorragias y de 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 del factor en unidades internacionales
(Ul) necesarias para alcanzar concentraciones plasmaticas similares a las del plasma
normal. Por lo anterior, las dosis pueden variar en funcién del peso de la persona, la
localizacién de la hemorragia, la presentacion clinica y la severidad. Una Ul equivale
a la cantidad del factor VIl o IX en un mililitro (ml) de sangre normal (2).

de acuerdo con la actualizacién del consenso colombiano de indicadores de gestidn
del riesgo en personas con hemofilia, es aquel conformado por las especialidades
de hematologia, ortopedia, odontologia, psicologia y trabajo social (3).

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

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

hemorragia articular que representa del 70 al 90% de los casos de sangrado en las
personas con hemofilia severa, caracterizada por una répida pérdida de la amplitud
de los movimientos asociada a cualquier combinacion de los siguientes sintomas:
dolor o sensacién inusual en la articulacidn, inflamacién, calor en la piel que recubre
la articulacion y limitacidn funcional de los arcos de movimiento (1).

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

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



Hemofilia moderada:

Hemofilia severa:

Induccién de la
tolerancia inmune:

Inhibidor:

Inhibidor de alta
respuesta:

Inhibidor de baja
respuesta:

Portadora:

Glosario

cuando el nivel de factorestd entre = 1y <5 Ul/dL (= 0,01 y < 0,05 Ul/ml) o su actividad
estd entre = 1y < 5%. Se caracteriza por hemorragias esponténeas ocasionales ante
los eventos de estrés hemostéaticos menores, como traumas o cirugias menores (1).

cuando el nivel de factor de coagulacion 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).

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

tipo de anticuerpo (IgG) desarrollado por las personas con hemofilia A o B, dirigido
contra el factor Vlll o IX, después de la administracién del tratamiento de reemplazo,
que inhibe su capacidad para detener una hemorragia. Se identifica con la prueba
de rutina en sangre (ensayo de Bethesda) o puede sospecharse cuando repentina
e inesperadamente la hemorragia no se detiene oportunamente, en respuesta
al tratamiento con un factor. 1 UB de inhibidor es la cantidad de anticuerpo que
neutraliza 0,5 Ul del factor en 1ml de plasma; se considera titulo positivo mayor de
0,6 UB/ml. Su presencia incrementa la mortalidad porque limita la respuesta a la
terapia estandar (3,6).

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

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

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



Portadora obligada:

Portadora probable:

Profilaxis primaria:

Profilaxis secundaria:

Profilaxis terciaria:

Profilaxis intermitente:

Profilaxis a corto plazo:

Pseudotumor:

Sangrado articular:

Sangrado general:

Glosario

se define como cualquiera de los siguientes: 1. Muijer, hija de un varén con hemofilia. 2.
Madre de un varén con hemofilia y que tenga por lo menos otro familiar con hemofilia
(hermano, abuelo materno, tio, sobrino o primo). 3. Madre de un varén con hemofilia
y que tenga un familiar que sea portador conocido del gen de la hemofilia (madre,
hermana, abuela materna, tia, sobrina o prima). 4. Madre de dos o0 mas varones con
hemofilia. 5. Mujer con prueba genética positiva para el gen de la hemofilia. 6. Madre
de un hijo con prueba genética positiva para el gen de la hemofilia (1).

se define como cualquiera de las siguientes: 1. Hija de una mujer portadora de
hemofilia. 2. Madre de un varén con hemofilia, pero que no tienen otros familiares
con hemofilia o portadores de esta. 3. Mujer hermana, madre, abuela materna, tia,
sobrina o prima de portadoras (1).

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 aflos de edad (2).

tratamiento regular y continuo que comienza después de dos episodios de
hemorragia de articulaciones diana y antes del inicio de una enfermedad articular
documentada por examen fisico e imdgenes 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 imdgenes diagndsticas para evitar la
progresion del dafio. La profilaxis terciaria tipicamente aplica a aquella iniciada en
edad adulta (1,2).

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

tratamiento con una duracién de 4 a 8 semanas que se usa en las personas con
hemorragias reiteradas, particularmente en las articulaciones diana, cuyo objetivo
es interrumpir el ciclo hemorragico (2).

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

incluye todos los sangrados en cualquier articulacién ocurridos de forma espontéanea
o traumética durante el periodo; también se denomina hemartrosis.

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



Tratamiento integral de
la hemofilia:

Tratamiento episédico:

Tratamiento profilactico:

Tasa de sangrado
general en las personas
en profilaxis:

Tasa de sangrado
articular en las personas
en profilaxis:

Glosario

estd enfocado en la prevencién de las hemorragias y del dafio articular, en la atencién
inmediata de los episodios hemorragicos, en el manejo de complicaciones como el
dafio articular, el desarrollo de inhibidores y de infecciones virales trasmitidas por
los productos sanguineos, y en la atencidon psicosocial de la persona con hemofilia
y de su familia, promoviendo la autoestima y la autogestién (2).

es la aplicacion 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 destruccidn de las articulaciones y para preservar la funcion
musculo esquelética (2).

es el niUmero de personas en profilaxis que presentaron sangrados generales sobre el
total de personas en profilaxis durante el periodo de reporte. Para los indicadores de
la gestidn del riesgo, esta medicion se realiza en las personas con inhibidores de alta
respuesta y en aquellas sin inhibidores. Es una medida de efectividad del tratamiento
profilactico ya sea desde la perspectiva de la dosificacién del medicamento o de
la adherencia del individuo a su esquema de tratamiento. Permite a los clinicos y
responsables de la toma de decisiones, evaluar la efectividad del esquema y del
programa de atencion (3).

es el nimero de personas en profilaxis que presentaron sangrados articulares
sobre el total de las personas en profilaxis durante el periodo de reporte. Para
los indicadores de la gestidn del riesgo, esta medicion se realiza en las personas
con inhibidores de alta respuesta y en aquellas sin inhibidores. Es una medida de
efectividad del tratamiento profilactico ya sea desde la perspectiva de la dosificacién
del medicamento o de la adherencia del individuo a su esquema de tratamiento.
Permite a los clinicos y responsables de la toma de decisiones, evaluar la efectividad
del esquema y del programa de atencién (3).



Introduccién

Los trastornos hemorragicos hereditarios comprenden una variedad de alteraciones en la hemostasia que inter-
fieren con el proceso normal de coagulacién sanguinea. Entre estos se encuentran la hemofilia Ay la hemofilia
B, enfermedades hereditarias ligadas al cromosoma X causadas por la deficiencia de los factores de coagula-
cién Vil y X, respectivamente (7). Por su parte, la enfermedad de von Willebrand (EvW) se caracteriza por la
deficiencia del factor de von Willebrand (FYW) (8). Ademas, también se presentan deficiencias poco frecuentes
de factores como el VII, X, XI, Xlll, el fibrinégeno y los factores I, Vy VIl combinados, las cuales generalmente
se heredan como trastornos autosémicos recesivos (9).

En sus formas graves, los trastornos hemorrégicos hereditarios impactan de manera considerable la calidad
de vida de quienes los padecen, al provocar sangrados esponténeos o ante traumatismos leves que comprometen
las articulaciones, los muisculos y los érganos internos. Estos episodios, de forma recurrente, pueden derivar
en discapacidad fisica, dolor crénico y restricciones funcionales, especialmente en ausencia de un tratamiento
oportuno (10). Desde la perspectiva del sistema de salud, su manejo representa una carga econémica elevada
debido al alto costo de los concentrados de factores de coagulacién, asi como a la necesidad de atencién
médica especializada, hospitalizaciones, cirugias y rehabilitacion (11).

Segun la dltima encuesta global anual de la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH), en 2023 se identifi-
caron 218.804 casos prevalentes de hemofilia, de los cuales el 82,13% (n= 179.703) correspondieron a hemofilia
A, mientras el 17,09% (n= 37.385) pertenecieron a hemofilia B. En contraste, la EvW se presenté en 101.128
personas, mientras que otras coagulopatias raras se registraron en 70.698 individuos, para un total global de
390.630 personas con trastornos hemorréagicos reportadas por 119 paises (12).

De acuerdo con el territorio, en la misma encuesta se identificaron 57.383 individuos con hemofilia en la
regidn de las Américas, de un total estimado de 101.561, lo que representa el 57% de los casos esperados. Esta
fue la segunda regién con mayor nimero de personas identificadas, después de Europa, donde se registraron
61.540 sujetos de los 76.214 esperados, equivalentes al 85% (12). No obstante, la brecha entre los casos espe-
rados y los identificados resalta la necesidad de fortalecer los programas de deteccidn, vigilancia y tratamiento,
especialmente en los paises de ingreso bajo y medio.

Sobre la gravedad de la hemofilia Ay B, en ese mismo afio el 51,4% vy el 48,4% de las personas del registro
mundial de la FMH, respectivamente, fueron clasificadas con forma severa de la enfermedad (13), lo que re-
presenta un importante desafio en términos de la necesidad de un tratamiento profilactico continuo y de un
seguimiento clinico especializado. Asi mismo, el reconocimiento de la severidad de estos trastornos permite
establecer prioridades en la atencién y anticipar complicaciones, especialmente en entornos con limitaciones
en el acceso a productos terapéuticos (13).

Por otra parte, en el marco de la atencién centrada en mujeres y nifias con trastornos hemorragicos, en
2023 se identificaron 102.133 casos a nivel mundial (12). La EvW fue la més frecuente, con un 54,80% de los
casos, mientras que la hemofilia fue la menos comun, afectando al 9,22%. El 35,98% restante correspondié a
otras coagulopatias (12). Estos datos evidencian la necesidad de un enfoque sensible al género, ya que muchas
siguen enfrentando barreras para el diagndstico y el tratamiento, especialmente en paises de ingresos bajosy
medianos. Por esto, es fundamental fortalecer la sensibilizacién del personal de salud, el diagndstico temprano
y los tratamientos individualizados para garantizar la equidad en la atencidn (14).

Cabe sefialar que Colombia se encuentra entre los paises con reporte contintio en la Encuesta Global de
la FMH, lo que evidencia su participacidn activa en el monitoreo internacional de los trastornos hemorrégicos.
De acuerdo con lo anterior, segun datos de la misma organizacion, el pais registré en 2023 un consumo de 4,56
unidades internacionales (Ul) per cépita del factor VIl y 0,85 Ul per cépita del factor IX (12).

En particular, el consumo de factor VIl en Colombia supera de manera importante el umbral minimo reco-
mendado por la FMH para garantizar la supervivencia de las personas con hemofilia, contribuyendo, ademas,
a la preservacién de la funcién articular y al logro de una calidad de vida comparable a la de la poblacién sin
hemofilia (12).
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Desde una perspectiva econdémica, segun la FMH, en 2023 el consumo mundial de concentrados de factor
VIl superd los 9.444 millones de Ul, mientras que el de factor IX alcanzé mas de 1.716 millones de Ul, lo que
representa una importante inversidn por parte de los sistemas de salud (12). Sin embargo, la distribucién de
estos recursos no fue equitativa, ya que los paises de altos ingresos concentraron el 50% del total de Ul de
factor VIl utilizado, mientras que los de ingresos bajos apenas alcanzaron el 0,4% (12). Esta disparidad genera
una profunda brecha en el acceso a los tratamientos, la cual impacta negativamente la salud y supervivencia
de las personas en las regiones mas vulnerables.

Este panorama global, respaldado por datos recientes, permite comprender con mayor claridad los desafios
y oportunidades que implica la gestion del riesgo en los trastornos hemorragicos hereditarios. Asi mismo, desde
un enfoque epidemioldgico, contar con esta informacion resulta fundamental para orientar el disefio de politicas
publicas efectivas, planificar adecuadamente los servicios de salud y evaluar el impacto de las intervenciones.

Este documento tiene como objetivo describir las caracteristicas de las personas con hemofilia, EvW y
otras coagulopatias hereditarias notificadas en el marco del aseguramiento en Colombia durante el afio 2025.
El anélisis de esta informacion busca contribuir al fortalecimiento del conocimiento epidemiolégico, mejorar la
gestidn clinica y favorecer una atencién mas oportuna. Esta caracterizaciéon representa una herramienta funda-
mental para la toma de decisiones en salud publica, al permitir identificar las necesidades de esta poblacion,
orientar los recursos y las politicas, y avanzar hacia un modelo de atencién integral.



Aspectos éticos y legales

La informacién presentada en este documento corresponde al anélisis de los datos obtenidos del reporte
obligatorio que las Entidades Administradoras de Planes de Beneficios (EAPB) y las Entidades Obligadas a
Compensar (EOC) realizaron a la Cuenta de Alto Costo (CAC) durante el periodo comprendido entre el 1° de
febrero de 2024 y el 31 de enero de 2025.

Este anélisis tiene como objetivo producir y difundir la informacién y el conocimiento Utiles para la toma
de decisiones, desde las perspectivas clinica y administrativa, orientados a la proteccién y la promocién de la
salud y la prevencidn, 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 colombianos y promueve el uso eficiente y equitativo de los recursos limitados del sistema de
salud, lo que genera valor social, cientifico, informativo e investigativo para el pais.

El contenido de esta publicacién es el producto de un riguroso ejercicio académico desarrollado con una
perspectiva retrospectiva, clasificada sin riesgo, en la que se insta la pluralidad en la obtencién de la informacién
en Colombia, garantizando que los datos obtenidos de fuentes primarias se administran, conservan, custodian
y mantienen en anonimato, confidencialidad, privacidad e integridad. Lo anterior, segln las normas internacio-
nales para la investigacion con seres humanos tales como la Declaracion de Helsinki (15), el Informe Belmont
(16), las Pautas CIOMS (17) y la normativa colombiana establecida por la Resolucién 8430 de 1993 del Ministerio
de Salud (18), por la que se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacién
en salud. Asi mismo, los autores declaran la ausencia de conflictos de intereses de tipo econdmico, politico, de
prestigio académico o cualquier otro interés compartido.

Finalmente, 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 (19) y la Ley Estatutaria de habeas
data 1581 de 2012 (20), por la cual se dictan las disposiciones generales para la proteccidn de datos personales
sancionada por dicha ley y reglamentada por el Decreto Nacional 1377 de 2013 (21) que regula el manejo ade-
cuado de datos sensibles.
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Aspectos metodolégicos

Auditoria
Generalidades del reporte

La CAC realiza anualmente el acompafiamiento al proceso de reporte, auditoria y anélisis de la poblacién con
hemofilia y otras coagulopatias, en lo relacionado con el diagndstico, tratamiento y gestion, conforme a lo
establecido en la Resolucién 0123 de 2015. Esta resolucion establece la obligatoriedad del reporte de la infor-
macidén por parte de las Entidades Administradoras de Planes de Beneficio de salud (EAPB), incluidas aquellas
pertenecientes al régimen de excepcidn y especial, asi como las direcciones departamentales y distritales de
salud. Ademas, la citada normativa constituye el marco regulatorio para el desarrollo del proceso de revision
de las atenciones en salud brindadas en cada periodo. En esta ocasidn, el periodo evaluado corresponde al
tiempo comprendido entre el 1° de febrero de 2024 y el 31 de enero de 2025.

Como parte de la preparacién del reporte anual de informacién, la CAC desarrolla actividades de apro-
piacién del conocimiento, con el objetivo de fortalecer la gestion en salud de la poblacion perteneciente a la
cohorte. Entre estas actividades se incluye la capacitacién dirigida a los integrantes de las entidades obligadas
a reportar, en la que se socializan los hallazgos clinicos y administrativos relacionados con dicha gestién. Adi-
cionalmente, la CAC adelanta un proceso de identificacién de casos con posible diagnéstico de coagulopatias,
mediante la consulta de fuentes de informaciéon como la base de datos del Sistema Nacional de Vigilancia en
Salud Publica (SIVIGILA) del Instituto Nacional de Salud (INS), asi como los registros de suficiencia de la Unidad
de Pago por Capitacion (UPC) reportados por las EPS durante el periodo evaluado. Este enfoque busca asegurar
la integracion oportuna de las personas a la cohorte.

Para el periodo 2025, un total de 57 entidades reportaron informacién relacionada con la gestion de la
atencién en salud de personas con hemofilia y otras coagulopatias, 23 informaron no contar con casos objeto
de reporte y 11 no realizaron el proceso de cargue de informacidn; estas Gltimas no presentaban personas
requeridas o no fueron identificadas con casos por otras fuentes. Todas las entidades con individuos identifi-
cados con posible diagnédstico de defectos en la coagulacién realizaron el respectivo cargue de informacién.
En seguida, la tabla 1 presenta la distribucion detallada de las entidades segin su participacién en el proceso
de reporte durante el afio 2025.

Tabla 1. Distribucién de las entidades segln su participacion en el proceso de reporte de los casos de hemofilia
y otras coagulopatias a la Cuenta de Alto Costo, Colombia 2025

. . Entidades | Entidades que informaron | Entidades que informaron Entidades que no
Tipo de entidad . , . -
existentes | casos de coagulopatias no tener casos informaron en el periodo
EPS 32 32

0 0
EAPB de excepcidn 4 0 0
EAPB especial 10 1 1
EAPVS 6 1 3
S pronedsy g 0 2 7
Fondo de atencién en salud para PPL 1 1 0 0
Total 91 57 23 11

EAPB: Entidad Administradora de Planes de Beneficio; EAPVS: Entidad Administradora de Planes Voluntarios en Salud; EPS: Entidad Promotora de Salud;
PPL: personas privadas de la libertad.
Calidad de la informacién

Con el objetivo de garantizar la calidad y confiabilidad de la informacién, la CAC desarrolla el proceso de au-
ditoria a través de las siguientes fases:



Validacién de la informacion

Este proceso consiste en la disposiciéon de un validador de informacién automatizada, disefiado para evaluar la
coherencia, estructura y completitud de los datos reportados. Esta herramienta tecnolégica permite identificar
errores de forma, contenido y relacién entre variables, asegurando que la informacién cumpla con los requisitos
técnicos establecidos.

Las entidades contaron con la posibilidad de realizar cargues preliminares de informacién hasta consolidar
una base de datos coherente y proceder con la radicacidn final. Una vez vencido el plazo de reporte corres-
pondiente al 30 de marzo de 2025, el sistema cerrd el proceso de cargue evitando modificaciones posteriores.
Paralelamente, los soportes clinicos y administrativos son dispuestos y almacenados por las entidades en el
repositorio de la CAC, garantizando su trazabilidad y seguridad.

La disposicién de los datos reportados por las entidades se realiza a través de la plataforma SISCAC, la cual
garantiza un transito seguro y controlado de la informacién de las personas para el proceso de auditoria. Es
importante destacar que la CAC, como entidad certificada en privacidad y seguridad de la informacién, opera
bajo rigurosos estandares de proteccién de datos, garantizando la confiabilidad y transparencia del proceso.

Cruce de datos con fuentes externas

En esta etapa, el Ministerio de Salud y Proteccién Social, desde la Oficina de Tecnologias de la Informacién y
las Comunicaciones (OTIC), realiza el cruce de la informacidn con la base de datos Unica de afiliados (BDUA),
validando el estado vital y la afiliacion de las personas al sistema de salud a la fecha de corte de la medicién.

Auditoria de la informacion

Durante la etapa final, los registros informados e identificados para auditoria fueron validados por un equipo de
profesionales con el fin de garantizar la calidad de la informacién que se requiere para el anélisis, la evaluacién
y el monitoreo del proceso de atencién que gestionan los aseguradores en la cohorte. El equipo auditor de la
CAC verifica los datos informados por las entidades con los soportes clinicos y administrativos dispuestos en
la plataforma SISCAC por medio del agente de cargue de soportes, permitiendo validar la veracidad de los
diagndsticos, la calidad de los seguimientos clinicos y la atencién brindada.

En el proceso de auditoria para el periodo 2025 se revisaron el 100% de los datos correspondientes a las
personas reportadas con hemofilia y otras coagulopatias. Los hallazgos obtenidos se publicaron en la plataforma
SISCAC con el fin de ponerlos a disposicion de las entidades para su consulta y respuesta, garantizandoles el
derecho a presentar objeciones.

En la poblacién informada por primera vez (casos nuevos administrativos), se realizé la validacién del
sustento del diagndstico que confirmara la enfermedad de hemofilia u otra coagulopatia objeto de reporte.
Aquellos casos que no cumplieron con el algoritmo fueron marcados con inconsistencia de diagndstico, ya que
el asegurador o prestador no brindé los soportes de la informacién referentes a las pruebas de laboratorio que
permitieran confirmar la enfermedad. Por su parte, en la poblacién con diagnéstico confirmado en periodos
previos que presentaron cambio del diagndstico o de la severidad entre un periodo y otro, se validé el nivel de
factor soportado en la historia clinica que registré el profesional especializado en la enfermedad para clasificar
la severidad.

Adicionalmente, en el proceso de auditoria se aplica la calificacién de calidad de la informacién, para es-
tablecer una base de datos confiable, esencial para el anélisis epidemioldgico, la evaluacion de indicadores de
salud y la gestidn del riesgo. Finalmente, la base de datos final se dispone al Ministerio de Salud y Proteccién
Social (MSPS) como herramienta para la toma de decisiones informadas y la elaboracién de politicas de salud
pertinentes.

En la tabla 2, se presentan los resultados de la calidad de la informacién reportada en el pais, desagregado
por cada uno de los regimenes del aseguramiento. En ella se evidencia que el 91,12% de los datos fueron re-
portados con calidad, acorde con los soportes clinicos y administrativos dispuestos para la auditoria.
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Tabla 2. Calidad de la informacién reportada en la cohorte de las personas con hemofilia y otras coagulopatias
en el proceso de auditoria segun el régimen del aseguramiento, Colombia 2025

S E Datos de Datos no Datos de
o reportados con Casos con % . . s
Régimen . . . . . . . calidad | ajustados | soportados | no gestién
diagnéstico |inconsistencias’ | Inconsistencias a g
; (%)? (%) (%)
confirmado
Contributivo 5.497 70 1,27 93,06 512 1,69 013
Subsidiado 1.842 56 3,04 91,22 5,28 3,40 0,10
Excepcion 562 80 14,23 72,09 12,29 15,48 0,14
EAPVS 96 0 0,00 98,23 1,75 0,02 0,00
Especial 21 3 14,29 81,17 3,95 14,81 0,07
Secretarias Departamentales
Y e i 19 2 10,53 79,84 8,26 11,90 0,00
Fondo de atencién en salud 4 0 0,00 99,63 0,00 0,00 0,37
para PPL
Total 8.041 21 2,62 91,12 5,64 312 0,12

! Casos con inconsistencias: corresponde a los casos informados por primera vez en los cuales no se logré evidenciar el diagnéstico de la coagulopatia.
2 Datos de calidad: dato informado por la EAPB acorde al dato observado en los soportes clinicos.

3 Datos ajustados: dato informado por la EAPB que no coincide con el observado y corregido de acuerdo con lo descrito en el soporte clinico.

“ Datos no soportados: dato informado por la EAPB que no cuenta con soportes verificables en la auditoria.

° Dato de no gestién: corresponde a un dato que da cuenta de la no realizacién de una actividad del seguimiento anual para las personas de la cohorte.

En relacién con los registros que presentaban inconsistencias, se evidencia una disminucién en su nimero
en comparacion con el periodo anterior. Este resultado se atribuye a las acciones de gestion clinica y adminis-

trativa implementadas por las entidades, las cuales contribuyeron a una mejora de 1,89 puntos porcentuales
(4,51% en 2024).

Por otra parte, en el proceso de auditoria se verificaron 6.558 casos adicionales identificados mediante
fuentes de triangulacion, los cuales estaban asociados a un diagnéstico presuntivo de coagulopatia. Estos casos
fueron reportados por las entidades como diagnésticos descartados o en estado pendiente de confirmacién.
Para cada uno, se realizé revisidon de los soportes clinicos con el objetivo de validar la informacion suministrada.
Cabe resaltar que los casos con diagnésticos pendientes de confirmacién forman parte del seguimiento anual
efectuado porla CAC, a pesar de no estar incluidos en la cohorte nacional.

Asi mismo, como parte del enfoque de mejora continua, la CAC dispuso a cada entidad con personas
reportadas en la cohorte, un informe de calidad que detalla los hallazgos més relevantes relacionados con la
gestidn clinica y administrativa de estas enfermedades. Ademas, se incluyen recomendaciones fundamentadas
en las oportunidades de mejora detectadas dentro de la red de prestadores, con el propésito de fortalecer los
procesos y optimizar la atencién en salud.

Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria

La atencion de las personas con defectos congénitos de la coagulacién requiere un diagndstico preciso y un
abordaje integral, enfocado en la prevencién de episodios hemorrégicos, el manejo oportuno de los sangrados
y el tratamiento de complicaciones como el desarrollo de inhibidores y el dafio articular.

En el marco del proceso de auditoria implementado, se identificaron oportunidades de mejora para las
EAPB y su red prestadora. En la tabla suplementaria 1 se presentan los principales hallazgos que permiten
generar recomendaciones relevantes para cada una de las partes involucradas.



Ajuste de datos posterior a la auditoria

Al cierre del proceso de auditoria, se conté con 7.637 registros validos y no fue necesario realizar exclusiones
adicionales. Es importante sefialar que el nimero de registros auditados no equivale exactamente al nimero
de casos, dado que un mismo usuario puede contar con mas de un registro (lineas); esto ocurre principalmente
cuando una persona es reportada por diferentes fuentes, como una EPS y un prestador de servicios de me-
dicina prepagada. En estas situaciones, solo uno de los registros se tiene en cuenta para los indicadores de
morbimortalidad, mientras que para los de gestion del riesgo si se incluye también el otro caso, considerado
duplicado vélido, por ser Gtil para evaluar la gestion de la otra entidad.

Finalmente, el célculo de las medidas de morbimortalidad se realizé con 7.683 registros Gnicos, correspon-
dientes a 7.556 casos informados en 2025, ademas de 127 personas que se reportaron en los periodos anteriores
pero que no fueron notificadas por alguna entidad en el 2025 y de las cuales se recuperé la informacién, con la
actualizacién del estado vital, para no afectar los célculos de la prevalencia y de la mortalidad. Adicionalmente,
se incluyeron 81 observaciones duplicadas y vélidas para el célculo de los indicadores de la gestidn del riesgo.

Analisis epidemiolégico
Anélisis descriptivo

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

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

Célculo de la morbilidad y la mortalidad

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

e Incidencia: corresponde a las personas con fecha de diagndstico de alguna de las coagulopatias de interés
entre el 1° de febrero de 2024 y el 31 de enero de 2025. Se reporta como el nimero de casos nuevos por
cada 1.000.000 de habitantes o afiliados, segin corresponda.

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

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

Por otro lado, para los anélisis demogréficos se tuvo en cuenta la proyecciéon de la poblacién estimada por
el DANE en la primera actualizacién post COVID-19 de 2023 (n= 52.695.952), con corte al 30 de junio de 2024
(figura 1). Por su parte, la morbimortalidad se calculé para las regiones y departamentos del pais definidos por
el DANE de la siguiente manera:
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* Region Bogota, D. C.: Bogotd, D. C.

® Regién Caribe: Atlantico, Bolivar, Cesar, Cérdoba, La Guajira, Magdalena, San Andrés, Providencia y Santa
Catalinay Sucre.

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

® Region Amazonia-Orinoquia: 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 los afiliados para cada EAPB con corte al 31 de julio de 2024 (n= 51.420.062) obtenido de la
BDUA (figura 2).

En cuanto a las medidas de morbimortalidad, estas se ajustaron por la edad utilizando el método directoy
tomando como referencia la poblacion estandar mundial, por quinquenios, definida por la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) (22). La informacién estandarizada, tanto a nivel nacional como regional para el periodo
actual, se presenta en tablas. Ademas, se muestran las tendencias de los valores ajustados para los regimenes
contributivo y subsidiado, en las diferentes poblaciones de interés.

Anélisis de los indicadores de la gestion del riesgo

Se realizé el célculo de los indicadores de la gestién del riesgo, definidos por la CAC en la actualizacion del
consenso basado en la evidencia, los cuales estan descritos en el documento “Indicadores de gestion del riesgo
en pacientes con hemofilia en Colombia, 2020” (3). Asi pues, se presenta la tendencia de las mediciones para
el célculo nacional y el de los regimenes contributivo y subsidiado.

Finalmente, cabe mencionar que en esta edicién no se calculé el indicador 13, el cual determina la incidencia
de la artropatia en los casos de hemofilia A, ya que en el 87,19% de los casos no fue posible capturar la fecha
del diagnéstico de la complicacién.



Figura 1. Poblacién proyectada por el DANE segun la entidad territorial, Colombia 2024
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Figura 2. Numero de afiliados seguin la Entidad Administradora de Planes de Beneficios, Colombia 2024
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Fuente: Base de Datos Unica de Afiliados, Ministerio de Salud y Proteccién Social. Proyeccién al 31 de julio de 2024.
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Bogotd, D. C., y la regién Central registraron el
mayor numero de casos incidentes de
coagulopatias, asi como la IE mas alta.

Mas del 70% de los casos de hemofilia Ay B
correspondieron a formas leves de |la

enfermedad. En cuanto a la EVW, el 48,92% de
los casos fueron de tipo | y el 19,91% no
contaban con clasificacién.

La mediana de la edad de los casos incidentes
de coagulopatias fue de 18 afos (RIC: 11-35)y
el 66,32% correspondié a mujeres.

La mediana de la edad al diagnéstico fue mas
baja en personas con hemofilia A (13 afos) y
hemofilia B (16 afios), mientras que fue mas alta
en portadoras (29 afios) y en quienes
presentaron otras coagulopatias (26 afios). En
la EVW, la mediana fue de 17 afos.

de las mujeres incidentes con hemofilia A presentaron la
forma leve de la enfermedad, mientras que en la

hemofilia B este porcentaje fue

del 88,89%.

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

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

Durante el 1° de febrero de 2024 y el 31 de enero de 2025, se informaron 389 casos nuevos de coagulopatias, lo
que representa un aumento del 14,08% respecto al periodo anterior. El 59,38% correspondié a la enfermedad
de von Willebrand (EvW), el 21,08% a hemofilia A, el 5,40% a hemofilia By el 3,34% a personas portadoras.
Los casos de hemofilia Ay B aumentaron en un 43,86% y un 31,25% respectivamente, mientras que los casos
incidentes en personas portadoras disminuyeron en un 23,53% (figura 3). Adicionalmente, el 10,80% de las
personas fueron diagnosticadas con otras coagulopatias menos frecuentes; entre estas, el 45,24% correspondié
a la deficiencia del factor Vil y el 26,19% a la deficiencia del factor Xl (tabla 3).

Figura 3. Tendencia del nimero de casos incidentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2019 - 2025
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EvW: enfermedad de von Willebrand.
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Tabla 3. Distribucién de los casos incidentes de otras coagulopatias menos frecuentes, Colombia 2025

Otras coagulopatias I %

Fvil 19 45,24
EXI 1 26,19
FV 7 16,67
Fibrindgeno 2 4,76
FVyFVIil 2 4,76
FX 1 2,38

Total 42 100,00
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Segun las caracteristicas sociodemogréficas de los casos incidentes, la mediana de la edad fue de 18 afios
(RIC: 11 - 35) y el 66,32% correspondié a mujeres; de estas, el 18,22% (n= 47) fueron casos de hemofiliay 26
de ellas habian sido reportadas en 2024 como portadoras. En cuanto al régimen de afiliacion, el 69,92% de las
personas estaban afiliadas al contributivo, mientras el 24,16% al subsidiado. Ademas, la mayoria de los casos
se concentrd en las regiones Central y Amazonia-Orinoquia (tabla 4). Asi mismo, al discriminar por tipo de coa-
gulopatia, se observé una mayor proporcion de mujeres reportadas por EVW y otras coagulopatias. Ademas,
la mediana de la edad fue menor en los casos de hemofilia Ay B.

Tabla 4. Caracteristicas sociodemogréficas de los casos incidentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2025

Hemofilia A HemofiliaB | Portadoras? EvW Otras coagulopatias Total
Variables’ n= 82 n=21 n=13 n= 231 n=42 n= 389
(21,08%) (5,40%) (3,34%) (59,38%) (10,80%) (100,00%)
Sexo
Hombre 44 (53,66) 12 (57,14) 0(0,00) 61(26,41) 14 (33,33) 131(33,68)
Mujer 38(46,34) 9(42,86) 13 (100,00) 170 (73,59) 28 (66,67) 258(66,32)
Edad 14 (2 - 25) 16 (7 - 27) 30(22-36) 18 (12 - 36) 26 (16 -41) 18(11 - 35)
Etnia
Indigena 1(1,22) 1(4,76) 0(0,00) 7(3,03) 1(2,38) 10(2,57)
Negro 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(1,30) 1(2,38) 4(1,03)
Ninguna 81(98,78) 20(95,24) 13 (100,00) 221(95,67) 40 (95,24) 375(96,40)
Régimen de afiliacién
Contributivo 47 (57,32) 17 (80,95) 11(84,62) 162(70,13) 35(83,33) 272(69,92)
Excepcion 4(4,88) 3(14,29) 0(0,00) 14 (6,06) 1(2,38) 22 (5,66)
Subsidiado 31(37,80) 1(4,76) 2(15,38) 54(23,38) 6(14,29) 94 (24,16)
Planes voluntarios en salud 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,43) 0(0,00) 1(0,26)
Regién de residencia
Amazonia-Orinoquia 1(1,22) 2(9,52) 0(0,00) 4(1,73) 1(2,38) 8(2,06)
Bogota, D. C. 14(17,07) 8(38,10) 3(23,08) 46(19,91) 0(23,81) 81(20,82)
Caribe 13 (15,85) 2(9,52) 3(23,08) 27 (11,69) 1(2,38) 46(11,83)
Central 8(34,15) 5(23,81) 0(0,00) 89(38,53) 6(14,29) 128 (32,90)
Oriental 0(12,20) 2(9,52) 4(30,77) 26 (11,26) 14(33,33) 56 (14,40)
Pacifica 6(19,51) 2(9,52) 3(23,08) 39(16,88) 10(23,81) 70(17,99)

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

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

EvW: enfermedad de von Willebrand.

Es importante destacar que se evidencié un predominio marcado de mujeres en la mayoria de los grupos
etarios, especialmente entre los 10 y los 24 afios, donde se concentra méas del 29% del total de casos. Por su
parte, el porcentaje de hombres es particularmente alto en los primeros afios de vida (0 a 9 afios) (figura 4).



Figura 4. Pirdmide poblacional de los casos incidentes de coagulopatias, Colombia 2025
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Cada valor corresponde al porcentaje sobre el total de las personas incidentes con hemofilia y otras coagulopatias.
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1.2. Caracterizacion clinica de los casos incidentes con hemofilia y otras coagulopatias

En lo referente a la caracterizacién clinica de los casos incidentes, se identificd que la edad mediana al diag-
ndstico fue mas baja en las personas con hemofilia A y mas alta en las personas portadoras. Segun el sexo, la
edad al diagndstico de las mujeres con hemofilia A fue de 23 afios (RIC: 13 - 29), mientras que en aquellas con
hemofilia B fue de 18 afios (RIC: 10 - 26); por su parte, en los hombres estos valores fueron de 3 afios (RIC: 0 - 14)
y 15 afos (RIC: 4 - 33), respectivamente. En cuanto a la severidad de la enfermedad, en la mayoria de los casos
fue leve, no obstante, se clasificé como severa en el 19,51% de las personas con hemofilia Ay en el 4,76% de
aquellas con hemofilia B. En el caso de la EvW, el 48,92% correspondié al tipo |, el 30,74% al tipo Il y el 19,91%
no fue clasificado (tabla 5).

Tabla 5. Caracteristicas clinicas de los casos incidentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2025

Hemofilia A | HemofiliaB | Portadoras? EVvW Otras coagulopatias Total
Variables' n= 82 n=21 n=13 n= 231 n=42 n= 389
(21,08%) (5,40%) (3,34%) (59,38%) (10,80%) (100,00%)
Edad al diagnéstico 13(1-25) 16 (6 - 26) 29(21-35) 17(12-35) 26 (15 - 40) 17 (10 - 34)
Severidad?
Hemofilia leve 60(73,17) 15(71,43) N/A N/A N/A 75(19,28)
Hemofilia moderada 6(7,32) 5(23,81) N/A N/A N/A 11 (2,83)
Hemofilia severa 16 (19,51) 1(4,76) N/A N/A N/A 17 (4,37)
EvW no clasificada N/A N/A N/A 46(19,91) N/A 46(11,83)
EvW tipo | N/A N/A N/A 113 (48,92) N/A 113 (29,05)
EvW tipo Il N/A N/A N/A 71(30,74) N/A 71(18,25)
EvW tipo Il N/A N/A N/A 1(0,43) N/A 1(0,26)
Portadora N/A N/A 13(100,00) N/A N/A 13(3,34)

No aplica N/A N/A N/A N/A 42 (100,00) 42 (10,80)
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Tabla 5. Caracteristicas clinicas de los casos incidentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2025
(continuacién)

Hemofilia A | HemofiliaB | Portadoras? EvW Otras coagulopatias Total

Variables! n= 82 n= 21 n=13 n= 231 n=42 n= 389
(21,08%) (5,40%) (3,34%) (59,38%) (10,80%) (100,00%)

Antecedentes familiares

Si 47 (57,32) 12 (57,14) 13 (100,00) 68(29,44) 10(23,81) 150 (38,56)
No 30(36,59) 8(38,10) 0(0,00) 122(52,81) 25(59,52) 185 (47,56)
Desconocidos 5(6,10) 1(4,76) 0(0,00) 41(17,75) 7(16,67) 54(13,88)

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

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

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

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

En cuanto a los casos incidentes de la EvW, solo 2 no tuvieron completos los laboratorios de diagnéstico,
pero fueron incluidos en la cohorte por el fenotipo sangrador descrito en la historia clinica. El 66,67%y el 87,45%
tuvieron una medicién de 50 o menos Ul/dL del FvW:Ag y del FvW:RCo, respectivamente. Ademés, el 72,29%
tenia la actividad coagulante del factor Vil entre 10% y menos de 50% (tabla 6).

Tabla 6. Caracteristicas del diagndstico de los casos incidentes de la EvW, Colombia 2025

EvW

Variables! n= 231
(100,00%)

Medicién del FvW:Ag (% o Ul/dL)

Menos de 30 62 (26,84)
Entre 30y 50 92 (39,83)
Més de 50 77 (33,33)
Medicién de la actividad funcional del FYW (% o Ul/dL)
Menos de 30 123(53,25)
Entre 30y 50 79 (34,20)
Mas de 50 27 (11,69)
Sin dato? 2(0,87)
Medicién de la actividad coagulante del factor VIII (% o Ul/dL)
Menos de 10 12 (5,19)
Entre 10 y menos de 50 167 (72,29)
Entre 50y 150 51(22,08)
Mas de 150 1(0,43)
Personas con las mediciones anteriores reportadas
Las tres mediciones 229 (99,13)
1 0 2 mediciones? 2(0,87)

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

2 Correspondieron a 2 casos (sin medicion de la actividad funcional del FvW) que por su fenotipo sangrador ingresaron a la cohorte como casos incidentes
de EVW, a pesar de no tener los 3 laboratorios.

EvW: enfermedad de von Willebrand; FYW:Ag: antigeno del factor de von Willebrand; FYW: factor de von Willebrand.



En la figura 5 se observa que el 11,36% (n=5) y el 36,36% (n= 16) de los hombres incidentes presentaron
hemofilia A en forma severa y moderada, respectivamente. Por su parte, la mayoria de las mujeres incidentes
con hemofilia A tenian la forma leve (97,37%; n= 37) y solo una, la moderada.

En el caso de la hemofilia B, el 33,33% (n= 4) de los hombres manifesté una forma moderada y el 8,33%
(n= 1) una forma severa. Por otro lado, en las mujeres, el 88,89% (n= 8) presenté hemofilia B leve y el 11,11%
(n= 1) una forma moderada.

En cuanto a la EvW, el 39,34% (n= 24) de los hombres fue clasificado con el tipo | y el 40,98% (n= 25) con el
tipo ll, sin presentarse casos tipo Ill en este grupo. En las mujeres, el 52,35% (n= 89) presenté el tipo |, el 27,06%
(n=46) el tipo Il y solo una mujer fue diagnosticada con el tipo llIl. Cabe resaltar que en el 39,67% de los casos
de la EVW no se reportd la clasificacion por tipo.

La mediana de edad al diagndstico en las personas con hemofilia A leve fue de 17 afios (RIC: 12 - 29),
mientras que en aquellas con hemofilia B leve fue de 16 afios (RIC: 7 - 55); en los casos severos fue de 0 afios
(RIC: 0 - 1) para la hemofilia Ay de 1 afio para el Gnico caso con hemofilia B. En los casos de la EvW, la mediana
fue de 16 afios tanto para el tipo | (RIC: 13 - 31) como para el tipo I (RIC: 8 - 39).

Figura 5. Distribucién de los casos incidentes de la hemofilia y la EVW segun la severidad y el sexo, Colombia 2025
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La clasificacion de la severidad de la hemofilia se determina segin el nivel del factor. En la EvW, |a severidad es definida por el especialista en la historia clinica
de la persona.
EvW: enfermedad de von Willebrand.
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1.3. Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias

La incidencia cruda de las coagulopatias en el periodo fue de 7,38 por cada millén de habitantes, lo que re-
presenta un incremento del 13,02% respecto al periodo anterior. En cuanto a la hemofilia A, este indicador
presentd un aumento mas marcado (43,12%) en comparacién con la hemofilia B, que tuvo un incremento del
29,03%. En el caso de la EvW, la incidencia cruda aumentd en un 8,91%, pasando de 4,02 a 4,38 casos nuevos
por millén de habitantes (figura 6).

Figura 6. Tendencia de la incidencia cruda de las coagulopatias, la hemofilia y la EvW, Colombia 2019 - 2025
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EvW: enfermedad de von Willebrand.
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1.3.1. Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias seguiin el sexo

La incidencia cruda de todas las coagulopatias fue mayor en las mujeres, con 9,56 casos por cada milléon de
habitantes. De manera similar, la incidencia de la EvW también fue més alta en las mujeres, alcanzando 6,30
casos por millén. En contraste, la incidencia de la hemofilia Ay B severa fue mayor en los hombres. Ademas,
en comparacion con el periodo anterior, la incidencia cruda de portadoras disminuyé en un 25,00%, mientras
que la de otras coagulopatias aumenté en un 31,65% (tabla 7).

Tabla 7. Incidencia cruda de las coagulopatias segun el sexo, Colombia 2025

| Muer [ Hombre | Total |

Coagulopatia Incidencia Incidencia Incidencia
Casos nuevos . Casos nuevos 1 Casos nuevos .
cruda cruda cruda
258 389

Todas las coagulopatias 9,56 131 5,09 7,38
Hemofilia (A+B) 47 1,74 56 2,18 103 1,95
Hemofilia A 38 1,41 44 1,71 82 1,56
Hemofilia B 9 0,33 12 0,47 21 0,40
Hemofilia (A+B) severa 0 0,00 17 0,66 17 0,32
Portadoras? 13 0,48 N/A N/A 13 0,25
EvW 170 6,30 61 2,37 231 4,38
Otras coagulopatias 28 1,04 14 0,54 42 0,80

! La incidencia es reportada como el nimero de casos nuevos por 1.000.000 de habitantes. El denominador corresponde a la proyeccién de la poblacion
colombiana realizada por el DANE con corte al 30 de junio de 2024; mujeres: 26.977.112 y hombres: 25.718.840.

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

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

El anélisis de la incidencia por regién develd que Bogotd, D. C., y la Central concentraron el mayor nimero de
casos incidentes de coagulopatias, asi como las incidencias cruda y estandarizada (IE) mas altas. La menor inci-
dencia cruda e |E se observé en la region Caribe, aunque la frecuencia absoluta més baja de casos se registrd
en la regién Amazonia-Orinoquia (tabla 8).

Tabla 8. Incidencia de las coagulopatias segun la region de residencia, Colombia 2025

Reqién Casos Denominador Incidencia Incidencia IC 95%3
. o LT Nestaylanzs dalg

Amazonia-Orinoquia 1.599.445 5,00 4,86 2,09 9,70
Bogotd, D. C. 81 7.929.539 10,21 12,29 9,70 15,33
Caribe 46 12.041.238 3,82 3,87 2,84 517
Central 128 12.491.141 10,25 11,39 9,48 13,55
Oriental 56 10.097.348 5,55 5,87 4,42 7,62
Pacifica 70 8.537.241 8,20 8,64 6,72 10,92
Nacional 389 52.695.952 7,38 7,87 710 8,69

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

Para acceder a esta informacion de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pdgina web de la CAC.

En relacién con la hemofilia, Bogotd, D. C., registré la incidencia cruda y la |IE més altas del pais, superando el
promedio nacional. En contraste, la regién Oriental presentd los valores mas bajos para este indicador, mientras
que la regién Amazonia-Orinoquia informé la menor frecuencia de casos (tabla 9).

Tabla 9. Incidencia de la hemofilia seguin la regién de residencia, Colombia 2025

Regién Casos Denominador Incidencia Incidencia |C95%
. el Elugsi lestandaliea dog

Amazonia-Orinoquia 1.599.445 1,88 1,81 0,37 5,44
Bogota, D. C. 22 7.929.539 2,77 3,53 2,18 5,33
Caribe 15 12.041.238 1,25 1,30 0,73 2,15
Central 33 12.491.141 2,64 3,05 2,09 4,29
Oriental 12 10.097.348 119 1,23 0,63 2,15
Pacifica 18 8.537.241 2,11 2,25 1,32 3,56
Nacional 103 52.695.952 1,95 2,15 1,75 2,61

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

Para acceder a esta informacion de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pdgina web de la CAC.

De otra parte, la mayor incidencia estandarizada (IE) de la EVW se registré en la region Central, con 7,84
casos por cada millén de habitantes, mientras que la mas baja se observé en la regién Caribe, con 2,24 casos
por millén (tabla 10).
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Tabla 10. Incidencia de la EVW segun la region de residencia, Colombia 2025

Reqién Casos Denominador Incidencia Incidencia IC 95%3
. e rudalB I Cs andanizada g

Amazonia-Orinoquia 1.599.445 2,50 2,35 0,64 6,19
Bogotd, D. C. 46 7.929.539 5,80 6,84 4,96 9,16
Caribe 27 12.041.238 2,24 2,24 1,48 3,26
Central 89 12.491.141 713 7,84 6,28 9,65
Oriental 26 10.097.348 2,57 2,82 1,84 4,12
Pacifica 39 8.537.241 4,57 4,90 3,48 6,69
Nacional 231 52.695.952 4,38 4,67 4,08 5,31

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

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

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

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

En cuanto al régimen de afiliacion, el contributivo presentd una IE de coagulopatias de 11,32 por cada millén
de afiliados, lo que representa un incremento del 37,88% respecto al periodo anterior. En contraste, el régimen
subsidiado registré una IE de 4,78 por cada millén de afiliados, lo que equivale a una reducciéon del 7,72% en
comparacién con el periodo precedente (figura 7).

Figura 7. Tendencia de la incidencia estandarizada de las coagulopatias segin el régimen de afiliacién, Colombia
2019 - 2025
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Se realizo el ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia a la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida
por la OMS.
Descargar figura

Como se observa en la figura 8, |a |E de hemofilia en el régimen contributivo tuvo un significativo aumento
del 94,30%, al pasar de 1,58 a 3,07 casos por cada millén de afiliados en 2025. Por su parte, la IE en el régimen
subsidiado se mantuvo estable (figura 8).
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Para acceder a esta informaciéon de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pagina web de la CAC.

Figura 8. Tendencia de la incidencia estandarizada de la hemofilia segin el régimen de afiliacion, Colombia
2019 - 2025
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Se realizo el ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia a la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida
por la OMS.

Descargar figura


http://cuentadealtocosto.org
https://cuentadealtocosto.org/higia
https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/12/Hemofilia_2025_Figura_8-scaled.webp




RESUMEN

Poblaciéon prevalente con
hemofilia y otras
coagulopatias

1° de febrero de 2024 al 31 de enero de 2025

Durante el periodo analizado se

notificaron 7 . 6 8 3

Casos prevalentes

de  coagulopatias, lo que
representa  un aumento del
10,58% en comparacién con el
periodo anterior.

@

0=e)

42,35%"

Casos prevalentes
correspondio a la EVW, el 37,04% a
hemofilia A, el 7,81% a hemofilia B,
el 4,82% a personas portadorasy el
7,98% a otras coagulopatias.

La  prevalencia  cruda

coagulopatias fue de1 4 5 8

casos por cada 100.000 habltantes,
lo que evidencia un

incremento del 9,54%
respecto al periodo precedente.

La mediana de la edad al momento del
diagndstico fue de 2 afos para la hemofilia A,
de 4 afos para la hemofilia B, de 25 afios en las

personas portadoras, de 18 afnos en los casos
de EVWy de 19 afios en otras coagulopatias.

El 57,79% de los casos prevalentes
correspondié a hombres y la mediana de edad

fue de 29 afios (RIC: 18 - 44).

En la hemofilia A, el 96,78% de las mujeres presentd la forma leve, mientras que el 56,63% de los hombres fue
diagnosticado con la forma severa. En cuanto a la hemofilia B, el 97,33% de las mujeres presentd la forma leve
y el 38,67% de los hombres la forma severa.

En términos delterritorio, Bg g ot4, D. C., y la regién Central

registraron las prevalencias cruda y estandarizada mas altas de coagulopatias.

EvW: enfermedad de von Willebrand.

Descargar infografia
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2. Poblacion prevalente con hemofilia y otras coagulopatias

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

Durante el periodo evaluado, comprendido entre el 1° de febrero de 2024 y el 31 de enero de 2025, se noti-
ficaron 7.683 casos prevalentes de coagulopatias, lo que representa un aumento del 10,58% en comparacién
con el periodo anterior. El 42,35% correspondié a la EVW, el 37,04% a hemofilia A, el 7,81% a hemofilia By el
4,82% a personas portadoras. Estos datos demuestran que los casos de hemofilia Ay B aumentaron 5,52% y
4,90% respectivamente, mientras que, el aumento mas importante se evidencié en la EvW con 17,35% (figura 9).

Adicionalmente, el 7,98% (n= 613) de las personas fueron diagnosticadas con otras coagulopatias menos
frecuentes; entre estas, el 36,38% correspondio a la deficiencia del factor VIl y el 25,29% a la deficiencia del
factor Xl (tabla 11).

Figura 9. Tendencia del nimero de casos prevalentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2019 - 2025
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EvW: enfermedad de von Willebrand.
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Tabla 11. Distribucion de los casos prevalentes de otras coagulopatias menos frecuentes, Colombia 2025

Otras coagulopatias I %

FVII 223 36,38
FXI 155 25,29
FV 83 13,54
Fibrindgeno 77 12,56
FXIl 38 6,20
FVy FVII 21 3,43
FX 13 2,12
Protrombina 3 0,49

Total 613 100,00
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Segun las caracteristicas sociodemogréficas de los casos prevalentes, el 57,79% correspondié a hombresy
la mediana de la edad fue de 29 afios (RIC: 18 - 44). Por lo que corresponde al régimen de afiliacién, el 69,04%
de las personas estaban afiliadas al contributivo y el 22,69% al subsidiado.Ademas, la mayoria de los casos se
concentrd en las regiones Central y Bogotd, D. C., (tabla 12).

Adicionalmente, al discriminar por el tipo de coagulopatia, se observé una mayor proporcién de mujeres
en los casos de EvW y otras coagulopatias. Por otro lado, la mediana de la edad fue menor en los casos de
hemofilia Ay EvW.

Tabla 12. Caracteristicas sociodemogréficas de los casos prevalentes seguin el tipo de coagulopatia, Colombia 2025

Hemofilia A | Hemofilia B | Portadoras? EvW Otras coagulopatias Total
Variables! n=2.846 n= 600 n= 370 n= 3.254 n= 613 n=7.683
(37,04%) (7,81%) (4,82%) (42,35%) (7,98%) (100,00%)
Sexo
Hombre 2.442(85,80) 525(87,50) 0(0,00) 765 (23,51) 247 (40,29) 3.979(51,79)
Mujer 404 (14,20) 75(12,50) 370(100,00) 2.489(76,49) 366 (59,71) 3.704 (48,21)
Edad 28(17-43) 30(17-47) 41(28-52) 28(19-43) 30(19 - 50) 29 (18 - 44)
Etnia
Indigena 43(1,51) 5(0,83) 1(0,27) 67 (2,06) 6(0,98) 122 (1,59)
Negro 43(1,51) 3(0,50) 2(0,54) 16 (0,49) 7(1,14) 71(0,92)
Ninguna 2.760(96,98) 592(98,67) 367(9919) 3.171(97,45) 600 (97,88) 7.490 (97,49)
Régimen de afiliacién
Contributivo 1.779(62,51) 419(69,83) 261(70,54) 2.373(72,93) 472 (77,00) 5.304 (69,04)
Subsidiado 890(31,27)  151(2517) 87 (23,51) 524 (16,10) 91(14,85) 1.743 (22,69)
Especial 1(0,04) 0(0,00) 0(0,00) 15(0,46) 2(0,33) 18(0,23)
Planes voluntarios en salud 5(0,18) 1(0,17) 0(0,00) 16 (0,49) 2(0,33) 24 (0,31)
Excepcion 111 (3,90) 25(4,17) 18 (4,86) 260(7,99) 32(5,22) 446 (5,81)
EZ:‘:;’;_‘Q atencidn en salud 4(0,14) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 4(0,05)
No asegurado 14(0,49) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,03) 2(0,33) 17 (0,22)
Entidades liquidadas? 42(1,48) 4(0,67) 4(1,08) 65(2,00) 12 (1,96) 127 (1,65)
Regidn de residencia
Amazonia-Orinoquia 0(2,11) 20(3,33) 4(1,08) 44 (1,35) 2(0,33) 130 (1,69)
Bogot4, D. C. 603 (21,19) 175(2917)  102(27,57) 642(19,73) 181(29,53) 1.703(22,17)
Caribe 522 (18,34) 85(14,17) 42 (11,35) 480 (14,75) 62(10,11) 1.191 (15,50)
Central 766 (26,91)  122(20,33) 122(32,97) 1.144(35,16) 162 (26,43) 2.316(30,14)
Oriental 469 (16,48)  122(20,33) 49(13,24) 412 (12,66) 139 (22,68) 1.191(15,50)
Pacifica 426 (14,97) 76 (12,67) 51(13,78) 532(16,35) 67 (10,93) 1.152(14,99)

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

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

® Casos incluidos en los anélisis demogréficos que corresponden a aquellos que se informaron en periodos anteriores pero que no fueron notificados por
alguna entidad en el 2025.

EvW: enfermedad de von Willebrand; PPL: personas privadas de la libertad.

Enseguida, la figura 10 presenta las pirdmides poblacionales de los casos prevalentes segun el tipo de coa-
gulopatia. En la hemofilia Ay B se observé una mayor cantidad de hombres entre los 5y los 34 afios, mientras
que en la EvVW predomind la poblacién femenina entre los 15 y los 29 afios, al igual que en otras coagulopatias,
donde las mujeres entre los 10 y los 44 afos representaron la mayoria.
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Figura 10. Pirdmide poblacional de los casos prevalentes segun el tipo de coagulopatia, Colombia 2025
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a. Hemofilia A; b. Hemofilia B; c. Portadoras; d. Enfermedad de von Willebrand; e. Otras coagulopatias; f. Total de coagulopatias.
Cada valor corresponde al porcentaje sobre el total de los casos prevalentes para cada tipo de coagulopatia.

Descargar figura

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

En lo referente a la caracterizacién clinica de los casos prevalentes, se observé que la edad mediana al momento
del diagnéstico fue menor en las personas con hemofilia Ay mayor en las personas portadoras. En cuanto a la
severidad de la enfermedad, la hemofilia A fue mayoritariamente de tipo severo (48,77%), mientras que en la
hemofilia B predominé la forma leve (36,00%). En la EVW, el tipo | fue el mas frecuente y un 14,29% de los casos
no contd con la clasificacién de la severidad (tabla 13).
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Tabla 13. Caracteristicas clinicas de los casos prevalentes segin el tipo de coagulopatia, Colombia 2025

Hemofilia A | HemofiliaB | Portadoras? EvW Otras coagulopatias Total
Variables! n=2.846 n= 600 n= 370 n=3.254 n= 613 n=7.683
(37,04%) (7,81%) (4,82%) (42,35%) (7,98%) (100,00%)
Edad al diagnéstico 2(0-14) 4(0-16) 25(13-35) 18 (10 - 33) 19(7 - 39) 12(2-27)
Severidad?
Hemofilia leve 1.007 (35,38) 216(36,00) N/A N/A N/A 1.223(15,92)
Hemofilia moderada 451 (15,85) 181 (30,17) N/A N/A N/A 632(8,23)
Hemofilia severa 1.388(48,77) 203(33,83) N/A N/A N/A 1.591(20,71)
EvW no clasificada N/A N/A N/A 465 (14,29) N/A 465 (6,05)
EvW tipo | N/A N/A N/A 1.667 (51,23) N/A 1.667 (21,70)
EvW tipo Il N/A N/A N/A 1.005 (30,89) N/A 1.005(13,08)
EvW tipo Il N/A N/A N/A 117 (3,60) N/A 117 (1,52)
Portadora N/A N/A 370(100,00) N/A N/A 370(4,82)
No aplica N/A N/A N/A N/A 613(100,00) 613(7,98)
Antecedentes familiares
Si 1.853(65,11) 407 (67,83) 308(83,24) 1.002(30,79) 161 (26,26) 3.731(48,56)
No 658(23,12) 138(23,00) 0(0,00) 1.445 (44,41) 268 (43,72) 2.509(32,66)
Desconocidos 335(11,77) 55(9,17) 62 (16,76) 807 (24,80) 184 (30,02) 1.443(18,78)

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

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

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

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

A continuacion, en la figura 11, se observa que en las mujeres con hemofilia A la forma maés frecuente fue
la leve, con un 96,78% (n= 391). Ademas, comparado con el periodo anterior, la cantidad de mujeres en la co-
horte con hemofilia A que presentaron la forma leve de la enfermedad incrementé de 12,61% (n= 340) a 13,74%
(n= 391). En contraste, en los hombres con hemofilia A predominaron las formas moderada y severa, con un
18,14% (n= 443) y un 56,63% (n= 1.383), respectivamente.

Por su parte, en el caso de la hemofilia B, el 97,33% (n= 73) de las mujeres presentd la forma leve y el 2,67%
(n=2) la forma moderada; no se informaron casos en estadio severo. A su vez, comparado con el periodo an-
terior, la cantidad de mujeres en la cohorte con hemofilia B que presentaron la forma leve de la enfermedad
incrementé de 11,19% (n= 64) a 12,17% (n= 73). Por otro lado, en los hombres fueron més frecuentes las formas
moderada y severa, con un 34,10% (n= 179) y un 38,67% (n= 203), respectivamente.

En cuanto a la EvW, la mayoria de las mujeres presenté los tipos | y I, con un 53,48% (n= 1.331) y un 28,89%
(n=719), respectivamente. En los hombres se observd una tendencia similar, con un 43,92% (n= 336) para el
tipo Iy un 37,39% (n= 286) para el tipo Il. Cabe resaltar que en el 28,55% de los casos de la EvW no se informé
la clasificacién de la severidad.

La mediana de la edad al diagndstico en las personas con hemofilia A leve fue de 15 afios (RIC: 5 - 30),
mientras que en aquellas con hemofilia B leve fue de 14 afios (RIC: 5 - 27). Para los hombres con hemofilia Ao B
en su forma severa, la edad al diagndstico fue de 0 afios (RIC: O - 2). En los casos de la EvW, la mediana fue de
18 afios tanto para el tipo | (RIC: 12 - 32) como para el tipo Il (RIC: 9 - 35).
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Figura 11. Distribucién de los casos prevalentes de la hemofiliay la EVW segun el sexo y la severidad, Colombia 2025
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La clasificacion de la severidad de la hemofilia se determina segun el nivel del factor. En la EVW la severidad es definida por el especialista en la historia clinica
de la persona.
EvW: enfermedad de von Willebrand.
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2.3. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias

En el periodo, la prevalencia cruda de las coagulopatias fue de 14,58 por cada 100.000 habitantes, lo que
representa un incremento del 9,54% respecto al periodo anterior. En cuanto a la hemofilia A, este indicador
presentd un aumento mas marcado (4,46%) en comparacién con la hemofilia B, que tuvo un incremento del
3,51%. En el caso de la EvW, la incidencia cruda aumentd en un 16,29%, pasando de 5,31 a 6,18 casos nuevos
por millén de habitantes (figura 12).
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Figura 12. Tendencia de la prevalencia cruda de las coagulopatias, la hemofilia y la EvW, Colombia 2019 - 2025
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EvW: enfermedad de von Willebrand.
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2.3.1. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias segin el sexo

Al desagregar por el sexo, la prevalencia cruda de todas las coagulopatias fue mayor en los hombres, con 15,47
casos por cada 100.000 habitantes. De manera similar, la prevalencia de la hemofilia Ay B también fue més alta
en los hombres. En contraste, la incidencia de la hemofilia Ay B severa fue mayor en los hombres. Mientras que
la prevalencia de la EvW fue mayor en las mujeres (tabla 14).

Tabla 14. Prevalencia cruda de las coagulopatias segun el sexo, Colombia 2025

| Mujer | Hombre | Total |

Coagulopatia Casos Prevalencia Casos Prevalencia Casos Prevalencia
prevalentes cruda’ prevalentes cruda’ prevalentes cruda’

Todas las coagulopatias 3.704 13,73 3.979 15,47 7.683 14,58
Hemofilia (A+B) 479 1,78 2.967 11,54 3.446 6,54
Hemofilia A 404 1,50 2.442 9,49 2.846 5,40
Hemofilia B 75 0,28 525 2,04 600 1,14
Hemofilia (A+B) severa 5 0,02 1.586 6,17 1.591 3,02
Portadoras? 370 1,37 N/A N/A 370 0,70
EvW 2.489 9,23 765 2,97 3.254 6,18
Otras coagulopatias 366 1,36 247 0,96 613 116

! La prevalencia fue reportada como el nimero de casos por 100.000 habitantes. El denominador corresponde a la proyeccién de la poblacién colombiana
realizada por el DANE con corte al 30 de junio de 2024; mujeres: 26.977.112 y hombres: 25.718.840.

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

EvW: enfermedad de von Willebrand; N/A: no aplica.
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2.3.2. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias segun la region

En lo que corresponde al territorio, Bogotd, D. C., y la regién Central presentaron las prevalencias cruda y estan-
darizada (PE) més altas de las coagulopatias. Por su parte, la regién Caribe y la Amazonia-Orinoquia registraron
los valores més bajos (tabla 15).

Tabla 15. Prevalencia de las coagulopatias segun la region de residencia, Colombia 2025

Reqion Casos Denominador | Prevalencia Prevalencia IC 95%2
g prevalentes DANE cruda’ estandarizada'?

Amazonia-Orinoquia 130 1.599.445 8,13 796 6,64 9,46
Bogotd, D. C. 1.703 7.929.539 21,48 21,68 20,63 22,76
Caribe 1.191 12.041.238 9,89 9,87 9,32 10,45
Central 2.316 12.491.141 18,54 18,71 17,95 19,50
Oriental 1.191 10.097.348 11,80 11,87 11,20 12,57
Pacifica 1.152 8.537.241 13,49 13,65 12,86 14,46
Nacional 7.683 52.695.952 14,58 14,60 14,27 14,93

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

Para acceder a esta informacion de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pdgina web de la CAC.

Por otro lado, en cuanto a la hemofilia, Bogotd, D. C., presentd la PE mas alta, superando el promedio na-
cional, seguida por la region Central, que también se ubicd por encima del promedio. A nivel nacional, la PE
mostré un incremento del 4,43% con respecto al periodo anterior, alcanzando un valor de 6,59 casos por cada
100.000 habitantes (tabla 16).

Tabla 16. Prevalencia de la hemofilia segun la region de residencia, Colombia 2025

Denominador | Prevalencia Prevalencia |C 95%>3
Regién Casos prevalentes - 2
DANE cruda’ | estandarizada

Amazonia-Orinoquia 1.599.445 5,00 4,88 3,86 6,08
Bogota, D. C. 778 7.929.539 9,81 10,07 9,35 10,83
Caribe 607 12.041.238 5,04 5,04 4,65 5,46
Central 888 12.491.141 7,11 7,29 6,81 7,79
Oriental 591 10.097.348 5,85 5,88 5,41 6,38
Pacifica 502 8.537.241 5,88 593 5,42 6,47
Nacional 3.446 52.695.952 6,54 6,59 6,37 6,82

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

Para acceder a esta informacion de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pdgina web de la CAC.

Por lo que corresponde a la PE de la hemofilia A, en el pais se presentd un incremento del 3,26% con res-
pecto al periodo anterior, siendo mas alta en Bogotd, D. C., y en la regién Central (tabla 17).
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Tabla 17. Prevalencia de la hemofilia A en los hombres segun la regién de residencia, Colombia 2025

Reqién Casos Denominador | Prevalencia Prevalencia
9 prevalentes DANE cruda’ estandarizada’?

Amazonia-Orinoquia

Bogotd, D. C. 524
Caribe 456
Central 651
Oriental 390
Pacifica 373
Nacional 2.442

806.539
3.797.817
5.955.787
6.063.020
4.981.212
4.114.465
25.718.840

SR
13,80
7,66
10,74
7,83
9,07
9,49

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

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

5,68
14,23
7,60
10,81
7,81
9,05
9,50

IC 95%3

4,18 7,56
13,01 15,54
6,92 8,34
9,99 11,68
7,06 8,63
8,15 10,02
913 9,89

3 Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada. Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad.

Por su parte, la PE de la hemofilia B registré un incremento del 2,52%, al pasar de 1,98 a 2,03 casos por cada
100.000 habitantes. Los valores més altos se observaron en Bogotd, D. C., y en la regién Oriental (tabla 18).

Tabla 18. Prevalencia de la hemofilia B en los hombres segun la regién de residencia, Colombia 2025

Reqién Casos Denominador | Prevalencia
9 prevalentes DANE cruda’

Amazonia-Orinoquia

Bogotd, D. C. 143
Caribe 82
Central 105
Oriental 112
Pacifica 67
Nacional 525

806.539
3.797.817
5.955.787
6.063.020
4.981.212
4.114.465
25.718.840

1,98
3,77
1,38
1,73
2,25
1,63
2,04

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

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

Prevalencia

IC 95%3

estandarizada'z

1,95
3,82
1,36
1,75
2,22
1,63
2,03

1.1 3,19
3,20 4,51
1,08 1,69
1,43 2,12
1,82 2,67
1,26 2,07
1,86 2,21

% Intervalo de confianza al 95% para la prevalencia estandarizada. Estandarizacién directa para controlar el efecto de la edad.

Para acceder a esta informacion de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pdgina web de la CAC.

En cuanto a la PE de la EvW, a nivel nacional se registré un aumento del 16,60%, pasando de 5,30 a 6,18
casos por cada 100.000 habitantes. Las regiones con mayor PE fueron la Central y Bogot4, D. C., y ambas se

posicionaron por encima del promedio nacional (tabla 19).
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Tabla 19. Prevalencia de la EVW segun la regién de residencia, Colombia 2025

Reqién Casos Denominador Prevalencia Prevalencia IC 95%3
. "'e“a'e““’s o cruda’ | estandarizada'’

Amazonia-Orinoquia 1.599.445 2,75 2,69 1,96 3,63
Bogotd, D. C. 642 7.929.539 8,10 8,15 7,51 8,82
Caribe 480 12.041.238 3,99 3,97 3,62 4,34
Central 1.144 12.491.141 9,16 9,23 8,70 9,79
Oriental 412 10.097.348 4,08 41 3,72 4,53
Pacifica 532 8.537.241 6,23 6,36 5,83 6,92
Nacional 3.254 52.695.952 6,18 6,18 5,97 6,40

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

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

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

2.3.3. Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias segun el régimen de afiliacién

Con respecto al periodo anterior, la PE de las coagulopatias registré un incremento del 9,01% en el régimen
contributivo, al pasar de 17,08 a 18,62 casos por cada 100.000 habitantes. Por su parte, en el régimen subsidiado,
el aumento fue del 5,33%, pasando de 8,12 a 8,55 casos por cada 100.000 habitantes (figura 13).

Para acceder a esta informacidon de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pagina web de la CAC.

Figura 13. Tendencia de la prevalencia estandarizada de las coagulopatias segin el régimen de afiliacién,
Colombia 2019 - 2025
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Se realizo el ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia a la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida
por la OMS.

Descargar figura

En lo que corresponde a la PE de la hemofilia seguiin el régimen, se observé un incremento sostenido du-
rante los Ultimos tres periodos en ambos regimenes, con un aumento del 3,91% en el contributivo y del 2,53%
en el subsidiado (figura 14).

Para acceder a esta informacién de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
EIGIA disponible en la pagina web de la CAC.


https://cuentadealtocosto.org/higia
https://cuentadealtocosto.org/higia
https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/12/Hemofilia_2025_Figura_13-scaled.webp

Figura 14. Tendencia de la prevalencia estandarizada de la hemofilia segun el régimen de afiliacion, Colombia
2019 - 2025

9
7,84

8 7,62

6,99 6,93
6,50

7 6,50 6,69

5,01 5,14

Casos por 100.000 afiliados
o~

2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Periodo

Contributivo ~—8—Subsidiado
Se realizo el ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia a la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida
por la OMS.

Descargar figura

Para acceder a esta informaciéon de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pagina web de la CAC.

Por otro lado, en la hemofilia A, la PE por régimen registré un aumento del 1,6% en el contributivo, al pasar
de 10,91 a 11,09 casos por cada 100.000 habitantes. En el régimen subsidiado, la PE se mantuvo relativamente
estable, con un incremento inferior al 1% (figura 15).

Figura 15. Tendencia de la prevalencia estandarizada de la hemofilia A en los hombres segin el régimen de
afiliacién, Colombia 2019 - 2025
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Se realizo el ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia a la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida
por la OMS.

Descargar figura


http://cuentadealtocosto.org
https://cuentadealtocosto.org/higia
https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/12/Hemofilia_2025_Figura_14-scaled.webp
https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/12/Hemofilia_2025_Figura_15-scaled.webp

A su vez, en la hemofilia B, la PE del régimen contributivo registré un aumento del 3,77%, al pasar de 2,48
a 2,57 casos por cada 100.000 habitantes. En contraste, en el régimen subsidiado se observé una disminucién
del 2,11% (figura 16).

Figura 16. Tendencia de la prevalencia estandarizada de la hemofilia B en los hombres seguin el régimen de
afiliacién, Colombia 2019 - 2025
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Se realizé el juste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia a la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida
por la OMS.

Descargar figura

Para acceder a esta informacidon de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pagina web de la CAC.
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3. Poblacién fallecida por todas las causas con hemofilia y otras coagulopatias

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

Entre el 1° de febrero de 2024 y el 31 de enero de 2025, se notificaron 28 fallecimientos por todas las causas en
la poblacién con coagulopatias, lo que representa un incremento del 12,00% en comparacién con el periodo
anterior. Del total de casos, el 64,29% (n= 18) correspondid a personas con hemofilia A, el 14,29% (n=4) ala
EvW y el restante 21,42% (n= 6) se distribuyé de manera equitativa entre la hemofilia B, las portadoras y las otras
coagulopatias (figura 17). En cuanto a las otras coagulopatias, uno de los casos correspondié a la deficiencia
del factor Vil y el otro a la deficiencia de fibrindgeno (tabla 20).

Figura 17. Tendencia del nimero de casos de fallecidos por todas las causas segun el tipo de coagulopatia,
Colombia 2019 - 2025
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EvW: enfermedad de von Willebrand.

Descargar figura

Tabla 20. Distribucién de los casos de fallecidos por todas las causas de otras coagulopatias menos frecuentes,
Colombia 2025

Otras coagulopatias I %

FVII 1 50,00
Fibrindgeno 1 50,00
Total 2 100,00

Como se muestra en la tabla 21, el 75% (n= 21) de las personas fallecidas fueron hombres y la mediana de
edad fue de 39 afios (RIC: 24 - 68). Ademas, del total de decesos, el 60,71% de las personas estaban afiliadas al
régimen contributivo y la mayoria de los casos se concentraron en las regiones Caribe y Central.

La mayoria de las personas fallecidas con hemofilia A presentaban la forma severa de la enfermedad
(n=7; 38,89%). En el caso de la hemofilia B, ambas personas fallecidas tenian la forma leve. Adicionalmente, dos
de los casos correspondieron a personas con EvW tipo .
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Con respecto a la causa de muerte, del total de personas con coagulopatias fallecidas en el periodo, el 29,63%
(n=8) murié por causas externas, el 22,22% (n= 6) por otras causas, el 11,11% (n= 3) por enfermedad cardiovascular
y otro 11,11% (n= 3) por cancer. Solo uno de los casos tuvo como causa atribuible las complicaciones directas de la
coagulopatia, mientras que en el 22,22% (n= 6) no se contd con la informacion sobre la causa de muerte.

Tabla 21. Caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de los casos de fallecidos por todas las causas segun el
tipo de coagulopatia, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B Portadoras? EvW Otras coagulopatias Total
Variables® n=18 n=2 n=2 n=4 n=2 n= 28
(64,29%) (VALYS) (7,14%) (14,29%) (VALYS) (100,00%)
Sexo
Hombre 16(88,89) 2(100,00) 0(0,00) 1(25,00) 2(100,00) 21(75,00)
Mujer 2(11,11) 0(0,00) 2(100,00) 3(75,00) 0(0,00) 7(25,00)
Edad 34 (23 - 64) 75(70 - 80) 63 (57 - 68) 33(23-43) 49 (22 -76) 39 (24 - 68)
Etnia
Indigena 1(5,56) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(3,57)
Negro 1(5,56) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(3,57)
Ninguna 16(88,89) 2(100,00) 2(100,00) 4(100,00) 2(100,00) 26(92,86)
Régimen de afiliacién
Contributivo 11(61,11) 1(50,00) 1(50,00) 2(50,00) 2(100,00) 17 (60,71)
Subsidiado 7(38,89) 1(50,00) 1(50,00) 2(50,00) 0(0,00) 11(39,29)
Region de residencia
Bogota, D. C. 1(5,56) 2(100,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(50,00) 4(14,29)
Caribe 7(38,89) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 7(25,00)
Central 3(16,67) 0(0,00) 2(100,00) 2(50,00) 0(0,00) 7 (25,00)
Oriental 4(22,22) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 4(14,29)
Pacifica 3(16,67) 0(0,00) 0(0,00) 2 (50,00) 1(50,00) 6(21,43)
Severidad?
Hemofilia leve 6(33,33) 2(100,00) N/A N/A N/A 8(28,57)
Hemofilia moderada 5(27,78) 0(0,00) N/A N/A N/A 5(17,86)
Hemofilia severa 7 (38,89) 0(0,00) N/A N/A N/A 7 (25,00)
EvW no clasificado N/A N/A N/A 1(25,00) N/A 1(3,57)
EvW tipo | N/A N/A N/A 2 (50,00) N/A 2(714)
EvW tipo llI N/A N/A N/A 1(25,00) N/A 1(3,57)
Portadora N/A N/A 2(100,00) N/A N/A 2(714)
No aplica N/A N/A N/A N/A 2(100,00) 2(7,14)
Causa de la muerte
fg;;‘;:'g:;?a” dela 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(25,00) 0(0,00) 1(3,70)
Enfermedad cardiovascular 1(5,88) 0(0,00) 1(50,00) 1(25,00) 0(0,00) 3(11,11)
Céncer 1(5,88) 0(0,00) 0(0,00) 1(25,00) 1(50,00) 3(11.11)
Otras causas 3(17,65) 1(50,00) 1(50,00) 0(0,00) 1(50,00) 6(22,22)
Causa externa* 8(47,06) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 8(29,63)
Sin informacion 4(23,53) 1(50,00) 0(0,00) 1(25,00) 0(0,00) 6(22,22)

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

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

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

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

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



3.2. Mortalidad por todas las causas de la hemofilia y otras coagulopatias

A continuacion, la figura 18 muestra que la mortalidad cruda por todas las causas en las personas con coagu-
lopatias y hemofilia ha presentado una tendencia incremental en los Gltimos tres periodos, con un aumento del
10,70% en el grupo de las coagulopatias en general y del 30,87% en las personas con hemofilia.

Figura 18. Tendencia de la tasa cruda de la mortalidad por todas las causas de las coagulopatias y la hemofilia,
Colombia 2019 - 2025
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Descargar figura

En cuanto a la regién de residencia, las regiones Central y Caribe concentraron la mayor frecuencia de
casos, con un 25,00% cada una. Por su parte, la regién Pacifica presenté la mortalidad estandarizada (ME) més
alta, superando el promedio nacional (tabla 22).

Tabla 22. Mortalidad por todas las causas de las coagulopatias segin la regién de residencia, Colombia 2025

Tl Muertes Denominador Mortalidad Mortalidad |C95%
DANE cruda’ | _estandarizada'

Amazonia-Orinoquia 0 1.599.445 0,00

Bogota, D. C. 4 7.929.539 0,50 0,47 013 1,23
Caribe 7 12.041.238 0,58 0,57 0,23 118
Central 7 12.491.141 0,56 0,49 0,19 1,03
Oriental 4 10.097.348 0,40 0,37 0,10 0,96
Pacifica 6 8.537.241 0,70 0,66 0,24 1,45
Nacional 28 52.695.952 0,53 0,49 0,33 0,71

! La mortalidad es reportada como el nimero de casos fallecidos por 1.000.000 de habitantes.

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

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

Para acceder a esta informaciéon de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pagina web de la CAC.

La tendencia de la ME en las personas con coagulopatias, segin el régimen de afiliacion, ha sido variable.
En comparacién con el periodo anterior, el régimen contributivo presenté una disminucién del 17,71%, mientras
que en el régimen subsidiado se observd un incremento superior al 100%, al pasar de 0,20 a 0,50 casos por
cada millén de afiliados.


http://cuentadealtocosto.org
https://cuentadealtocosto.org/higia
https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/12/Hemofilia_2025_Figura_18-scaled.webp

Figura 19. Tendencia de la mortalidad estandarizada por todas las causas de las coagulopatias segun el régimen
de afiliacion, Colombia 2019 - 2025
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Ajuste directo para controlar el efecto de la edad, tomando como referencia la poblacién estandar mundial por quinquenios de edad, definida por la OMS.

Descargar figura


https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/12/Hemofilia_2025_Figura_19-scaled.webp




RESUMEN
nfogratfico

Tratamiento en las personas
con hemofilia y la enfermedad
de von Willebrand

1° de febrero de 2024 al 31 de enero de 2025

“53,13%

(n=1.831) de los casos prevalentes
de hemofilia presenté inhibidores

o titulo negativo

en el periodo.

De las personas con hemofilia sin
inhibidores en

profilaxis,

el 86,83% (n=1.121)tenian laforma
severa de la enfermedad.

©6,09%

(n= 66) de los casos de hemofilia A
sin inhibidores en profilaxis recibid

emicizumab.

(&

975,95%

Los factores recombinantes de vida media
estdndar, especificos para cada tipo de
deficiencia, fueron indicados con mayor
frecuencia en las personas sin inhibidores en
profilaxis (55,77% en hemofilia A'y 50,48% en
hemofilia B).

Del total de los casos con inhibidores de alta
respuesta (n=61), el 93,44% (n=57) estaban en
profilaxis y de estos, el 70,18% (n= 40) con
emicizumab.

El 33,33% (n= 6) de las personas con hemofilia
con inhibidores en esquema episddico registrd
el consumo de concentrados de factor.

El 26,59% de los casos de hemofilia A sin
inhibidores en la profilaxis recibié factor VIII
recombinante de vida media extendida en
monoterapia.

De las 535 personas con hemofilia sin
inhibidores en esquema episddico, el 36,26%
(n=194) registré el consumo de concentrados
de factor.

Todos los casos en [Tl (n= 6) tuvieron
seguimiento de inhibidores en el periodo.

de las personas con EVW tenia esquema episddico
=2.472)y el 4,09% (n=133)

estaba en profilaxis,
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4. Tratamiento en las personas con hemofilia y la enfermedad de von Willebrand

4.1. Tratamiento en las personas con hemofilia

El manejo de la hemofilia ha evolucionado de forma significativa en las Ultimas cinco décadas. En sus inicios,
el tratamiento se basaba en la administracién de plasma fresco congelado y crioprecipitados. Mas adelante,
la introduccién de concentrados plasméticos de los factores VIl y IX permitié que las personas comenzaran a
tratarse en casa, lo que consolidé la profilaxis regular como estrategia aceptada. Con el tiempo, la aparicion
de concentrados recombinantes mejoré la seguridad al reducir el riesgo de infecciones virales, ademas los
productos de vida media prolongada facilitaron la adherencia al disminuir la frecuencia de las infusiones (23).

Uno de los avances més significativos fue la llegada del emicizumab, el primer tratamiento no sustitutivo
administrado por via subcuténea. Este anticuerpo bispecifico, que simula la funcién del factor VI, ha logrado
reducir drésticamente los episodios hemorrégicos, incluso en personas con inhibidores. Asi mismo, su facilidad
de usoy eficacia prolongada transformaron no solo los resultados clinicos, sino también la experiencia cotidiana
de vivir con hemofilia, al mejorar la calidad de vida y facilitar la adherencia al tratamiento (24).

Recientemente, el desarrollo de terapias génicas y de nuevos agentes que restablecen el equilibrio de la
coagulacién ha cambiado de manera profunda el abordaje terapéutico. Estas innovaciones han permitido dis-
minuir de forma sostenida las tasas de sangrado y reducir la dependencia de la profilaxis convencional. Como
resultado, muchas personas con hemofilia en paises de altos ingresos tienen hoy una esperanza de vida com-
parable a la del resto de la poblacién masculina. No obstante, implementar estos avances en contextos como el
colombiano representa un desafio importante, donde garantizar el acceso equitativo y adaptar el tratamiento
a las necesidades individuales serédn elementos fundamentales para reducir las brechas en el cuidado de las
personas con hemofilia (25).

A continuacion, se describen las caracteristicas del tratamiento en las personas con hemofilia. Para este
periodo, a diferencia de los anteriores, los grupos analizados se clasificaron inicialmente de acuerdo con el
esquema y posteriormente, segln la presencia o no de inhibidores.

De los casos prevalentes de hemofilia, el 53,13% (n= 1.831) presentd inhibidores con titulo negativo en el
periodo, 3 casos no contaron con la informacién del esquema de tratamiento utilizado y 2 estaban en esquema
de ITI. Ademas, el 5,25% (n= 181) tenia inhibidores y 4 de ellos estaban también en ITI. La figura 20 presenta la
distribuciéon de los esquemas de tratamiento segun la presencia de inhibidores.

Figura 20. Distribucion de los esquemas de tratamiento seguin la presencia de inhibidores en las personas con
hemofilia Ay B, Colombia 2025

Sin inhibidores
n= 1.291(89,03%)
Profilaxis2
n=1.450(72,18%) Con inhibidores
n=159(10,97%)

Hemofilia A+B1 Sin inhibidores

° =535 (96,75%
n=2.009 Tratamiento episédico k ( 2

n=553(27,53%)

Con inhibidores

Tl n=18(3,25%)

n=6(0,30%)

" Se incluyeron los casos en los que se realizé la medicion de inhibidores y que poseen los datos completos del esquema de tratamiento durante el periodo.
Asi mismo, la figura no incluye 1.388 personas que no tuvieron medicién de inhibidores, 3 casos con medicién de inhibidores pero sin informacién del esque-
ma de tratamiento y 46 recuperados de periodos anteriores sin gestion durante el 2025.

2 Se informé 1 caso con ITly profilaxis que fue incluido en la categoria de profilaxis.

ITl: induccion a la tolerancia inmune.
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4.1.1. Tratamiento en las personas con hemofilia en esquema de profilaxis
4.1.1.1. Personas con hemofilia sin inhibidores en esquema de profilaxis

En los 1.291 casos de hemofilia sin presencia de inhibidores que recibieron profilaxis como esquema de trata-
miento durante el periodo 2025, la mediana de la edad fue de 25 afios (RIC: 15 - 37), el 56,70% pertenecia al
régimen contributivo y la mayoria (86,83%) tenia la forma severa de la enfermedad (tabla 23).

El 78,00% de los casos estaban en profilaxis secundaria o terciaria y el 21,61% en profilaxis primaria; este
comportamiento fue similar entre los dos tipos de hemofilia. En la mayoria de los casos se administré la terapia
sustitutiva con los factores segun el tipo de deficiencia (factor VIII o IX). Ademas, en la hemofilia A el 6,09%
(n= 66) recibieron emicizumab, lo que representa un incremento de cerca del 60% en comparacidn con el pe-
riodo anterior (tabla 23). De estos casos, el 98,48% (n= 65) tenia la forma severa de la enfermedad.

Asi mismo, en la tabla 23 se observa que el 68,55% de los casos de hemofilia recibieron el tratamiento en
el domicilio y el 19,13% correspondié a la modalidad autoadministrada; el 93,34% de las personas tuvieron via
de acceso periférica. Al revisar las dos condiciones en conjunto, en la hemofilia A, el 63,07% (n= 683) de las
personas recibid tratamiento domiciliario por un acceso venoso periférico, mientras que en la hemofilia B, este
valor fue de 70,67% (n= 147). Adicionalmente, de quienes recibieron factor, el 62,44% de los casos de hemofilia
A presentd una frecuencia de administracion de 3 veces a la semana, y el 78,85% de los clasificados con el tipo
B, de 2 veces a la semana. Las personas con hemofilia A que recibieron emicizumab, lo hicieron en su mayoria
(83,33%) un intervalo mayor a una semana. Finalmente, en general la duracién del esquema de profilaxis fue
de entre 10y 12 meses.

Tabla 23. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en profilaxis a
la fecha de corte, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables! n=1.083 n=208 n=1.291
(83,89%) (16,11%) (100,00%)
Edad 25(15-38) 24 (15 - 36) 25(15-37)
Régimen de afiliacién
Contributivo 617 (56,97) 115 (55,29) 732 (56,70)
Subsidiado 441 (40,72) 89 (42,79) 530 (41,05)
Excepcién 22(2,03) 4(1,92) 26(2,01)
Fondo de atencién en salud para PPL 3(0,28) 0(0,00) 3(0,23)
Severidad
Hemofilia leve 8(0,74) 1(0,48) 9(0,70)
Hemofilia moderada 106 (9,79) 55(26,44) 161 (12,47)
Hemofilia severa 969 (89,47) 152 (73,08) 1.121 (86,83)
Esquema de tratamiento
Profilaxis primaria 232(21,42) 47 (22,60) 279 (21,61)
Profilaxis secundaria o terciaria 846(78,12) 161 (77,40) 1.007 (78,00)
Profilaxis intermitente 4(0,37) 0(0,00) 4(0,31)
Profilaxis no especificada 1(0,09) 0(0,00) 1(0,08)
Factor recibido
Factor VIII2 1.017 (93,91) 0(0,00) 1.017 (78,78)
Factor IX? 0(0,00) 203 (97,60) 203 (15,72)
rFVila 0(0,00) 5(2,40) 5(0,39)

Emicizumab 66(6,09) 0(0,00) 66(5,11)



Tabla 23. Caracterizacién demogréficay clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en profilaxis a la

fecha de corte, Colombia 2025 (continuacién)

Variables!

Dosis
Factor VIII (Ul/kg)?
Factor IX (Ul/kg)?
rFVila (ug/kg)

Hemofilia A

n=1.083
(83,89%)

28,90 (24,20 - 35,20)

0(0-0)
0(0-0)

Hemofilia B
n= 208
(16,11%)

0(0-0)
30,60 (25,50 - 40,00)
77,37 (74,07 - 83,33)

Total
n=1.291
(100,00%)

28,90 (24,20 - 35,20)
30,60 (25,50 - 40,00)
77,37 (74,07 - 83,33)

Emicizumab (mg/kg) 3,10(2,60 - 5,60) 0(0-0) 3,10(2,60 - 5,60)
Modalidad de tratamiento
Domiciliario 738 (68,14) 147 (70,67) 885 (68,55)
Autoadministrado 205(18,93) 2(20,19) 247 (19,13)
Institucional 87 (8,03) 7 (3,37) 94 (7,28)
Mixto?3 (2 77) 8(3,85) 8(2,94)
No registra 3(2,12) 4(1,92) 7(2,09)
Tipo de acceso
Periférico 1.000(92,34) 205 (98,56) 1.205(93,34)
Via subcutdnea 64 (5,91) 0(0,00) 64 (4,96)
Central 1(0,09) 0(0,00) 1(0,08)
No registra 18 (1,66) 3(1,44) 21(1,63)
Frecuencia de la profilaxis (factor)
Una vez por semana 3(3,24) 17 (8,17) 0(4,08)
Dos veces por semana 333(32,74) 164 (78,85) 497 (40,57)
Tres veces por semana 635 (62,44) 25(12,02) 660 (53,88)
Cuatro veces por semana 1(1,08) 0(0,00) 1(0,90)
Cinco o mas veces por semana 5(0,49) 2(0,96) 7(0,57)
Frecuencia de la profilaxis (emicizumab)
Una vez por semana 1(16,67) (0,00) 1(16,67)
Intervalo mayor a una semana 55(83,33) 0,00) 55(83,33)
Duracién de la profilaxis (meses)
Menos de 1 mes 7 (0,65) 2(0,96) 9(0,70)
1a3 47 (4,34) 6(2,88) 53(4,11)
4aé (6 83) 9(4,33) 83(6,43)
7a9 0(7,39) 18 (8,65) 98(7,59)
10a12 858(79,22) 171 (82,21) 1.029 (79,71)
No registra 7(1,57) 2(0,96) 19 (1,47)

' Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad y la dosis, para las que se presentan la mediana
y el rango intercuartilico. Estas variables fueron analizadas de acuerdo con el dltimo tratamiento informado.

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

% Incluye las modalidades de tratamiento domiciliario e institucional.

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

Enseguida, la tabla 24 describe las dosis de los factores VIl y X segun la frecuencia de aplicacién en la
poblacion con hemofilia en profilaxis sin inhibidores. En ella se evidencia que la mayoria de los casos de hemo-
filia A recibieron una dosis del factor entre las 25 y las 39 Ul/kg, con una frecuencia de administracion de 2 0 3
veces por semana. Por su parte, en la tipo B, también la dosis mas frecuente estuvo entre las 25 y las 39 Ul/kg,
pero la frecuencia de administracién mas comun fue de 2 veces por semana.
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Tabla 24. Dosis del factor segun la frecuencia de aplicacién en las personas con hemofilia Ay B sin inhibidores,
Colombia 2025

Numero de aplicaciones por semana’
Dosis (Ul/kg) Una vez por Dos veces por Tres veces por | Cuatro veces por | Cinco o mas veces Total
semana semana semana semana por semana

Hemofilia A (factor VIII)

<15 1(3,03) 5(1,50) 10(1,57) 0(0,00) 0(0,00) 6(1,57)
15-24 2(6,06) 54(16,22) 211(33,23) 2(18,18) 2(40,00) 271 (26,65)
25-39 12 (36,36) 195 (58,56) 367 (57,80) 7 (63,64) 2(40,00) 583(57,33)
> 40 8(54,55) 79 (23,72) 47 (7,40) 2(18,18) 1(20,00) 147 (14,45)
Hemofilia B (factor IX)
<15 0(0,00) 2(1,22) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(0,99)
15-24 1(5,88) 36(21,95) 6(27,27) 0(0,00) 0(0,00) 43(21,18)
25-39 6(35,29) 0(54,88) 7(31,82) 0(0,00) 0(0,00) 103(50,74)
> 40 10(58,82) 36(21,95) 9(40,91) 0(0,00) 0(0,00) 55 (27,09)

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

Seguidamente, en las tablas 25 y 26 se muestran los principios activos administrados solos o en combi-
nacién para los casos sin inhibidores, bajo la indicacion de profilaxis, segun el tipo de hemofilia. Los factores
recombinantes de vida media estandar, especificos para cada tipo de hemofilia, fueron los indicados con mayor
frecuencia, seguidos por el factor VIl recombinante de vida media extendida para la hemofilia Ay el derivado
plasmatico del factor IX para la hemofilia B.

Tabla 25. Principios activos administrados a las personas con hemofilia A sin inhibidores que recibieron
tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2025

L . - Hemofilia A
Principios activos administrados n (%)

Concentrado FVIIl recombinante VM estandar 604 (55,77)
Concentrado FVIIl recombinante VM extendida 288 (26,59)
Derivado plasmético FVIII (6 28)
Emicizumab 4(5,91)
Derivado plasmético FVIIly FvW 6(1,48)
Concentrado FVIll recombinante VM extendida - Concentrado FVIIl recombinante VM estéandar 1(1,02)
Concentrado FVIIl recombinante VM extendida - Acido tranexamico 8(0,74)
Concentrado FVIII recombinante VM estandar - Derivado plasmético FVIII 7(0,65)
Concentrado FVIIl recombinante VM estandar - Acido tranexamico 4(0,37)
Concentrado FVIII recombinante VM estandar - Derivado plasmatico FVIIl y FvW 2(0,18)
Concentrado FVIII recombinante VM extendida - Derivado plasmatico FVIII 1(0,09)
Sin dato’ 10(0,92)
Total 1.083(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo Unico de medicamentos informado por las EAPB.
" Incluye 2 casos con emicizumab que no tenian soporte de administracién del medicamento.
VM: vida media; FVW: factor de von Willebrand.



Tabla 26. Principios activos administrados a las personas con hemofilia B sin inhibidores que recibieron
tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2025

L . _ Hemofilia B
Principios activos administrados

Concentrado FIX recombinante VM estédndar 105 (50,48)
Derivado plasmético FIX 91 (43,75)
Factor de origen recombinante rFVlla 5(2,40)
Concentrado FIX recombinante VM estandar - Derivado plasmético FIX 2(0,96)
Concentrado FIX recombinante VM estandar - Acido tranexamico 2(0,96)
Sin dato 3(1,44)
Total 208 (100,00)

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

4.1.1.2. Personas con hemofilia con inhibidores en esquema de profilaxis

Un total de 159 personas con hemofilia con inhibidores recibieron profilaxis; de ellas, el 90,57% (n= 144) tenian
hemofilia A. La mediana de la edad de los casos con inhibidores de alta respuesta (18 afios; RIC: 6 - 35) y baja
respuesta (20 afos; RIC: 9 - 32) fue similar, pero fue mayor en aquellos con hemofilia B e inhibidores de alta
respuesta (36 afos; RIC: 11 - 38) (tabla 27). Asi mismo, entre los casos de hemofilia con inhibidores, el 54,09%
(n= 86) estaban afiliados al régimen contributivo y el 96,86% (n= 154) eran severos.

Del total de los casos con inhibidores de alta respuesta (n= 61), el 93,44% (n= 57) estaban en profilaxis; de
ellos, el 70,18% (n= 40) fue con emicizumab. En aquellos con hemofilia A e inhibidor de alta respuesta, el prin-
cipio activo més prescrito fue el emicizumab solo (73,08%), mientras que en la mayoria de los casos de hemofilia
B, se indicé profilaxis con terapia puente (rFVIla, 80,00%). A su vez, del total de personas con inhibidor de baja
respuesta (n= 120), el 85,55% (n= 102) estaba en profilaxis y los esquemas estuvieron compuestos principalmente
por el emicizumab (50,00%) y el factor IX (70,00%) en la hemofilia Ay B, respectivamente.

De otra parte, el 77,99% (n= 124) de los casos con inhibidores en profilaxis recibieron el tratamiento de
manera domiciliaria y en ninguno se informé la administracion de los medicamentos por acceso venoso central.
Ademas, en las personas con emicizumab, la modalidad de tratamiento fue domiciliaria en el 86,21% (n=75) y
autoadministrada en el 3,45% (n= 3).

En lo referente a la frecuencia de administracion del factor, la més usada en las personas con hemofilia con
inhibidores, tanto de baja como de alta respuesta, fue de tres veces a la semana. En los casos de hemofilia A, la
profilaxis con emicizumab fue principalmente con intervalo superior a una semana. En la mayoria de los casos,
la profilaxis tuvo una duracién de entre 10 y 12 meses (tabla 27).

Tabla 27. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia con inhibidores en profilaxis a
la fecha de corte, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B

Variables! Baja respuesta | Altarespuesta | Bajarespuesta | Altarespuesta | Bajarespuesta
n=92(90,20%) | n=52(91,23%) | n=10(9,80%) | n=5(8,77%) |n=102(100,00%) | n=57(100,00%)
Edad 20(10-32) 18 (6 - 35) 19 (8 - 24) 36(11-38) 20(9-32) 18 (6 - 35)
Régimen de afiliacién
Contributivo 50(54,35) 26(50,00) 5(50,00) 5(100,00) 55(53,92) 31(54,39)
Subsidiado 38 (41,30) 25(48,08) 5(50,00) 0(0,00) 43 (42,16) 25(43,86)

Excepcion 4(4,35) 1(1,92) 0(0,00) 0(0,00) 4(3,92) 1(1,75)
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Tabla 27. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia con inhibidores en profilaxis a
la fecha de corte, Colombia 2025 (continuacion)

Variables!

Baja respuesta

Alta respuesta

Baja respuesta

Alta respuesta

Baja respuesta

Hemofilia A Hemofilia B

Severidad
Hemofilia moderada
Hemofilia severa
Esquema de tratamiento
Profilaxis primaria

Profilaxis secundaria o
terciaria

ITI + Profilaxis
Factor recibido
Factor VIIIZ
Factor X2
Emicizumab
Emicizumab + Factor VIII
rEVila
CCPa

Dosis

Factor VIII (Ul/kg)?
Factor IX (Ul/kg)?
Emicizumab (mg/kg)
rFVila (ug/kg)

CCPa (Ul/kg)

n= 92 (90,20%)

4(4,35)
88 (95,65)

20(21,74)
71(7717)

1(1,09)
44 (47,83)
0(0,00)
46 (50,00)
1(1,09)
0(0,00)
1(1,09)

28,50
(26,05 - 33,90)
0(0-0)

3,50
(2,80-5,70)

0(0-0)

46,50
(46,50 - 46,50)

Modalidad del tratamiento

Domiciliario
Autoadministrado
Institucional
Mixto3
No registra

Tipo de acceso
Periférico
Via subcuténea

No registra

45 (48,91)
47 (51,09)
0(0,00)

Frecuencia de la profilaxis (factor)

Una vez por semana
Dos veces por semana
Tres veces por semana

Cuatro veces por
semana

1(2,22)
13(28,89)
31(68,89)

0(0,00)

n=52(91,23%)

0(0,00)
52(100,00)

15(28,85)
37(71,15)

0(0,00)

24,55
(20,80 - 36,70)

0(0-0)

3,00
(2,85-5,15)

0(0-0)

42,30
(29,90 - 54,70)

43(82,69)
1(1,92)

5(9.62)
3(5,77)
0(0,00)

12(23,08)
40(76,92)
0(0,00)

0(0,00)
2(16,67)
10(83,33)

0(0,00)

n= 10 (9,80%)

1(10,00)
9(90,00)

4(40,00)
6(60,00)

0(0,00)

0(0,00)
7(70,00)
0(0,00)
0(0,00)
3(30,00)
0(0,00)

0(0-0)

25,00
(20,20 - 37,00)

0(0-0)

95,24
(83,57 -222,22)

0(0-0)

8(80,00)
0(0,00)

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

1(10,00)

9(90,00)
0(0,00)
1(10,00)

1(10,00)
4(40,00)
4(40,00)

1(10,00)

n=5 (8,77%)

0(0,00)
5(100,00)

1(20,00)
4(80,00)

0(0,00)

0(0,00)
1(20,00)
0(0,00)
0(0,00)
4(80,00)
0(0,00)

0(0-0)

16,10
(16,10 - 16,10)

0(0-0)

102,04
(96,45 - 159,39)

0(0-0)

3(60,00)
0(0,00)

2(40,00)
0(0,00)
0(0,00)

5(100,00)
0(0,00)
0(0,00)

0(0,00)
0(0,00)
4(80,00)

1(20,00)

n=102(100,00%)

5(4,90)
97 (95,10)

24(23,53)
77 (75,49)

1(0,98)
44 (43,14)
7(6,86)
46 (45,10)
1(0,98)
3(2,94)
1(0,98)

28,50
(26,05 - 33,90)

25,00
(20,20 - 37,00)

3,50
(2,80-5,70)

95,24
(83,57 -222,22)

46,50
46,50 - 46,50)
78(76,47)
3(2,94)
18 (17,65)
2(1,96)
1(0,98)

54 (52,94)
47 (46,08)
1(0,98)

2(3,64)
17 (30,91)
35(63,64)

1(1,82)

Alta respuesta
n=57(100,00%)

0(0,00)
57 (100,00)

16 (28,07)
41(71,93)

0(0,00)
10(17,54)
1(1,75)
38(66,67)
2(3,51)
4(7,02)
2(

3,51)

24,55
(20,80 - 36,70)

16,10
(16,10 - 16,10)

3,00
(2,85-5,15)

102,04
(96,45 - 159,39)

42,30
(29,90 - 54,70)

46(80,70)
1(1,75)
7(12,28)
3(5,26)
0(0,00)

17 (29,82)
40(70,18)
0(0,00)

0(0,00)
2(11,76)
4(82,35)

1(5,88)



Tabla 27. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia con inhibidores en profilaxis a
la fecha de corte, Colombia 2025 (continuacion)

Hemofilia A Hemofilia B

Variables' Baja respuesta | Alta respuesta aja respuesta | Altarespuesta ajarespuesta | Altarespuesta
n=92(90,20%) | n=52(91,23%) | n=10(9,80%) | n=5(8,77%) |n=102(100,00%) | n=57(100,00%)

Frecuencia de la profilaxis (emicizumab)

Una vez por semana 3(6,38) 4(10,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(6,38) 4(10,00)
I;:i;ff mayoratna 44(93,62) 36 (90,00) 0(0,00) 0(0,00) 44(93,62) 36(90,00)

Duracién de la profilaxis (meses)

Menos de 1 mes 1(1,09) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,98) 0(0,00)
1a3 8(8,70) 3(5,77) 0(0,00) 0(0,00) 8(7,84) 3(5,26)
4aé 7(7,61) 1(1,92) 0(0,00) 0(0,00) 7(6,86) 1(1,75)
7a9 20(21,74) 5(9,62) 1(10,00) 1(20,00) 21(20,59) 6(10,53)
10a12 56 (60,87) 43(82,69) 8(80,00) 4(80,00) 64 (62,75) 47 (82,46)
No registra 0(0,00) 0(0,00) 1(10,00) 0(0,00) 1(0,98) 0(0,00)

' Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad y la dosis, para las que se presentan la mediana
y el rango intercuartilico. Estas variables fueron analizadas de acuerdo con el Gltimo tratamiento informado.

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

% Incluye las modalidades de tratamiento domiciliaria e institucional.

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

A continuacion, las tablas 28 y 29 presentan los principios activos administrados solos o en combinacién,
como parte del esquema de profilaxis, segun el tipo de inhibidor y hemofilia. El 73,08% de los casos de hemofilia
A con inhibidores de alta respuesta recibieron solo emicizumab, seguido de un 11,54% con derivado plasmético;
en los de baja respuesta los principios activos con mayor reporte de administracion fueron el emicizumab en
monoterapia (50,00%) y el concentrado de factor VIIl recombinante de vida media estandar (30,43%).

Entre los 15 casos de hemofilia B se administré principalmente el concentrado recombinante de factor IX
de vida media estandar en el 50,00% de los casos con inhibidores de baja respuesta. Por su parte, el factor
VIl recombinante activado se suministré en el 80,00% de quienes presentaban inhibidores de alta respuesta.

Tabla 28. Principios activos administrados a las personas con hemofilia A con inhibidores que recibieron
tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2025

L . . Baja respuesta Alta respuesta
Frineiplos actves seminisuaco:
n{7

Emicizumab 46(50,00) 38(73,08)
Concentrado FVIIl recombinante VM estandar 28(30,43) 4(7,69)
Concentrado FVIll recombinante VM extendida 11 (11,96) 0(0,00)
Derivado plasmatico FVIII 5(5,43) 6(11,54)
Complejo plasméatico CCPa 1(1,09) 2(3,85)
Emicizumab - Derivado plasmatico FVIII y FvW 0(0,00) 2(3,85)
Emicizumab - Derivado plasmético FVIII 1(1,09) 0(0,00)
Total 92(100,00) 52(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracién segin el cédigo tnico de medicamentos informado por las EAPB.
VM: vida media; CCPa: concentrado de complejo de protrombina activado; FYW: factor von Willebrand.
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Tabla 29. Principios activos administrados a las personas con hemofilia B con inhibidores que recibieron
tratamiento profilactico a la fecha de corte, Colombia 2025

L . . Baja respuesta Alta respuesta
Principlos ctvos adminiatrados
n({7

Concentrado FIX recombinante VM estédndar 5(50,00) 0(0,00)
Factor de origen recombinante rFVlla 2(20,00) 4 (80,00)
Derivado plasmatico FIX 2(20,00) 1(20,00)
Sin dato 1(10,00) 0(0,00)
Total 10(100,00) 5(100,00)

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

4.1.2. Tratamiento en las personas con hemofilia en esquema episddico
4.1.2.1. Personas con hemofilia sin inhibidores en esquema episédico

Los casos de hemofilia sin inhibidores con tratamiento episédico (n= 535) tenian una mediana de la edad de 35
afos (RIC: 19 - 53), la mayoria pertenecia al régimen contributivo (74,39%) y el 66,54% presentd la forma leve
de la enfermedad (67,48% en la hemofilia Ay 63,41% en la tipo B) (tabla 30).

Asi mismo, el 57,01% de los casos en esquema episddico no recibié concentrado de factor en el periodo,
mientras que el 36,26% (n= 194) si lo requirié. Ademas, en el 6,54% de las personas se utilizaron los agentes
coadyuvantes tipo desmopresina o 4cido tranexamico. La mediana del nimero total de aplicaciones del factor
fue de 4 (RIC: 2 - 8) (tabla 30).

Durante el periodo 2025, entre los casos de hemofilia A que recibieron tratamiento episédico con factor
(n=139), el 58,27% (n= 81) tuvo aplicacién domiciliaria y en aquellos con hemofilia B (n= 55), este porcentaje fue
de 58,18% (n= 32). En estos casos, el acceso venoso periférico fue la via de administracién usada en la mayoria.

Tabla 30. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en tratamiento
episédico a la fecha de corte, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables® n= 412 n= 123 n= 535
(77,01%) (22,99%) (100,00%)
Edad 34(19-53) 38(21-52) 35(19-53)
Régimen de afiliacién
Contributivo 304(73,79) 94 (76,42) 398(74,39)
Subsidiado 87 (21,12) 22(17,89) 109 (20,37)
Excepcién 21(5,10) 7 (5,69) 28(5,23)
Severidad
Hemofilia leve 278 (67,48) 78 (63,41) 356 (66,54)
Hemofilia moderada 129 (31,31) 43 (34,96) 172 (32,15)
Hemofilia severa 5(1,21) 2(1,63) 7(1,31)
Factor recibido
Factor VIII2 139 (33,74) 0(0,00) 139 (25,98)
Factor IX? 0(0,00) 55(44,72) 55(10,28)
Desmopresina/Acido tranexamico 33(8,01) 2(1,63) 35 (6,54)
No requirié tratamiento en el periodo 239(58,01) 66 (53,66) 305(57,01)



Tabla 30. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia sin inhibidores en tratamiento
episédico a la fecha de corte, Colombia 2025 (continuacion)

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables! n=412 n= 123 n=535
(77,01%) (22,99%) (100,00%)
No registra® 1(0,24) 0(0,00) 1(0,19)
Numero total de unidades de factor? 6.000(2.500-13.000) 7.000(3.000-21.000) 6.000(3.000-14.500)
Numero de aplicaciones de factor 4(2-9) 3(2-7) 4(2-8)
Numero de eventos (desmopresina/acido tranexdmico) 1(1-2) 2,5(2-3) 1(1-3)

Modalidad del tratamiento*

Domiciliario 81(21,26) 32(26,45) 113 (22,51)
Institucional 45 (11,81) 16 (13,22) 61(12,15)
Mixto® 6(1,57) 5(4,13) 11(2,19)
No requirié tratamiento en el periodo 239 (62,73) 66 (54,55) 305 (60,76)
No registra 10(2,62) 2(1,65) 12(2,39)
Tipo de acceso
Periférico 133(32,28) 53(43,09) 186 (34,77)
Via oral 31(7,52) 2(1,63) 33(6,17)
Central 1(0,24) 0(0,00) 1(0,19)
No requirié tratamiento en el periodo 239 (58,01) 66 (53,66) 305 (57,01)
No registra 8(1,94) 2(1,63) 10(1,87)

! Los valores reportados corresponden a niimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad, el nimero total de unidades de factor, el
numero de aplicaciones de factor y el nimero de eventos, para las que se presentan la mediana y el rango intercuartilico. Estas variables fueron analizadas de
acuerdo con el dltimo tratamiento informado.

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

3 Corresponde a un caso que recibid factor por un evento hemorragico, pero que no tenia soportes de administracién para verificar el tipo de factor administrado.
4 Para el andlisis de esta variable no se incluyen las personas que recibieron coadyuvantes via oral.

% Incluye las modalidades de tratamiento domiciliaria e institucional.

En las tablas 31 y 32 se muestran los principios activos administrados solos o en combinacién, seguin el
tipo de hemofilia, en los casos sin inhibidores que recibieron tratamiento episédico a la fecha de corte. En ellas
se observa que el factor VIl recombinante de vida media estandar fue indicado con mayor frecuencia en las
personas con hemofilia A, seguido del 4cido tranexamico; mientras que en aquellas con hemofilia B, fue pres-
crito el derivado plasmatico de factor IX con igual proporcién que el recombinante de vida media estandar.
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Tabla 31. Principios activos administrados a las personas con hemofilia A sin inhibidores que recibieron
tratamiento episddico a la fecha de corte, Colombia 2025

L . - Hemofilia A
Principios activos administrados n (%)

Concentrado FVIIl recombinante VM estandar 81 (19,66)
Acido tranexamico 33(8,01)
Concentrado FVIll recombinante VM extendida 13 (3,16)
Derivado plasmético FVIII 19 (4,61)
Concentrado FVIII recombinante VM estandar - Acido tranexédmico 1(2,67)
Derivado plasmético FVIII - Acido tranexamico 3(0,73)
Concentrado FVIIl recombinante VM esténdar - Derivado plasmético FVIII 2(0,49)
Concentrado FVIII recombinante VM extendida - Concentrado FVIIl recombinante VM estandar 2(0,49)
Derivado plasmético FVIIly FvW 2(0,49)
Desmopresina 1(0,24)
No requirié tratamiento en el periodo 239(58,01)
Sin dato 6(1,46)
Total 412(100,00)

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

Tabla 32. Principios activos administrados a las personas con hemofilia B sin inhibidores que recibieron
tratamiento episddico a la fecha de corte, Colombia 2025

L . - Hemofilia B
Principios activos administrados n (%)

Derivado plasmético FIX 22(17,89)
Concentrado FIX recombinante VM estandar 22(17,89)
Concentrado FIX recombinante VM estandar - Acido tranexamico 6(4,88)
Derivado plasmético FIX - Acido tranexamico 4(3,25)
Acido tranexamico 2(1,63)
No requirié tratamiento en el periodo 6(53,66)
Sin dato 1(0,81)
Total 123 (100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo tnico de medicamentos informado por las EAPB.
VM: vida media.

4.1.2.2. Personas con hemofilia con inhibidores en esquema episédico

En el grupo de las personas con hemofilia e inhibidores que recibieron tratamiento episédico, el 83,33% tenia
inhibidores de baja respuesta; de estos, el 93,34% tenia formas leves o moderadas de la enfermedad y una
mediana de la edad de 37 afios. A su vez, de los 3 casos con inhibidores de alta respuesta, el 66,67% tenia
hemofilia A severa y una mediana de la edad de 55 afios (tabla 33).

De las personas con inhibidores en esquema episddico, el 55,56% (n= 10) requirié algln tratamiento y es-
pecificamente el 33,33% (n= 6) tuvo reemplazo de factor; la mayoria de los casos de hemofilia A con inhibidores
de baja respuesta recibieron esta terapia (46,15%), mientras que las personas con inhibidores de alta respuesta
tuvieron tratamientos basados en agentes puente (66,67%). En contraste, los casos de hemofilia B no requirieron
tratamiento durante el periodo. Ademas, la aplicacion del tratamiento se realizé especialmente en el domicilio
y por medio del acceso periférico (tabla 33).



Tabla 33. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con hemofilia con inhibidores en tratamiento
episédico a la fecha de corte, Colombia 2025

Hemofilia A

Variables! Baja respuesta | Alta respuesta ja respuesta ajarespuesta | Altarespuesta
n=13(86,67%) | n=3(100,00%) | n=2(13,33%) |n=15(100,00%)| n=3(100,00%)

Edad 37(30-45) 55(30-71) 41(19 - 63) 37 (28 -54) 55(30-71)
Régimen de afiliacién
Contributivo 7(53,85) 3(100,00) 2(100,00) 9(60,00) 3(100,00)
Subsidiado 3(23,08) 0(0,00) 0(0,00) 3(20,00) 0(0,00)
Excepciodn 2(15,38) 0(0,00) 0(0,00) 2(13,33) 0(0,00)
Especial 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00) 1(6,67) 0(0,00)
Severidad
Hemofilia leve 6(46,15) 1(33,33) 1(50,00) 7 (46,67) 1(33,33)
Hemofilia moderada 6(46,15) 0(0,00) 1(50,00) 7 (46,67) 0(0,00)
Hemofilia severa 1(7,69) 2 (66,67) 0(0,00) 1(6,67) 2(66,67)
Factor recibido
Factor VIII2 6(46,15) 0(0,00) 0(0,00) 6(40,00) 0(0,00)
rFVila 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00) 1(6,67) 0(0,00)
CCPa 0(0,00) 2(66,67) 0(0,00) 0(0,00) 2(66,67)
Desmopresina/Acido tranexamico 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00) 1(6,67) 0(0,00)
No requirié tratamiento en el periodo 5(38,46) 1(33,33) 2(100,00) 7 (46,67) 1(33,33)
Nimero total de unidades de factor2 , 02503\ 0(0-0) 00-0 000" 15.000) 0(0-0)
Nimero total de unidades del CCPa 00-00 5009 202000 000 00-0 125 000 299.000)
Nuamero total de mg de rFVlla 36(36-36) 0(0-0) 0(0-0) 36 (36 -36) 0(0-0)
Numero de aplicaciones de factor 6(4-18) 29,5(5-54) 0(0-0) 6(4-18) 29,5(5-54)
:\cliirsnn?l;opf:s‘ia:ae/r;tg:io tranexamico) 44-4) TS Sy 4(4-4) ISy
Modalidad del tratamiento?
Domiciliario 4(33,33) 2(66,67) 0(0,00) 4(28,57) 2(66,67)
Institucional 3(25,00) 0(0,00) 0(0,00) 3(21,43) 0(0,00)
No requirié tratamiento en el periodo 5(41,67) 1(33,33) 2(100,00) 7 (50,00) 1(33,33)
Tipo de acceso
Periférico 7(53,85) 2(66,67) 0(0,00) 7(46,67) 2(66,67)
Via oral 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00) 1(6,67) 0(0,00)
No requirié tratamiento en el periodo 5(38,46) 1(33,33) 2(100,00) 7 (46,67) 1(33,33)

! Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad, el nimero total de unidades del factor, el
numero total de unidades del CCPa, el nimero total de mg del rFVlla, el nimero de aplicaciones del factor y el nimero de eventos, para las que se presentan
la mediana y el rango intercuartilico. Estas variables fueron analizadas de acuerdo con el dltimo tratamiento informado.

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

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

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

A continuacién, la tabla 34 describe los principios activos administrados, solos o en combinacién, como
parte del tratamiento episddico. En las personas con hemofilia A con inhibidores de baja respuesta los principios
activos administrados fueron principalmente los factores recombinantes de vida media estandar o derivados
plasmaticos del factor VIII. En las personas con inhibidores de alta respuesta se usaron los agentes puente,
especificamente el CCPa.
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Tabla 34. Principios activos administrados a las personas con hemofilia Ay B con inhibidores que recibieron
tratamiento episddico a la fecha de corte, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B

Principios activos administrados Baja respuesta | Alta respuesta | Baja respuesta

Concentrado FVIIlI recombinante VM estandar 2(15,38) 0(0,00) 0(0,00)
Complejo plasméatico CCPa 0(0,00) 2(66,67) 0(0,00)
Derivado plasmético FVIII 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00)
Factor de origen recombinante rFVlla 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00)
Concentrado FVIIl recombinante VM extendida 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00)
Concentrado FVIll recombinante VM esténdar - Derivado plasmaético FVIII 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00)
Derivado plasmético FVIIl y FvW 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00)
Acido tranexamico 1(7,69) 0(0,00) 0(0,00)
No requirié tratamiento en el periodo 5(38,46) 1(33,33) 2(100,00)
Total 13(100,00) 3(100,00) 2(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo tnico de medicamentos informado por las EAPB.
VM: vida media; rFVlla: factor VIl recombinante activado; CCPa: concentrado de complejo de protrombina activado; FVW: factor de von Willebrand.

4.1.3. Personas con hemofilia en tratamiento con esquema de induccién a la tolerancia inmune

Como se observa en la tabla 35, todos los casos en terapia exclusiva de ITl a la fecha de corte tenian hemofilia
A severa, la mayoria estaban afiliados al régimen subsidiado (66,67%) y tenian una mediana de la edad de 19
afos. Todos recibieron factor VIl con una mediana de 153 dias de duracion (RIC: 90 - 351) y una modalidad de
tratamiento domiciliaria. También, el 83,33% de los casos recibieron el factor con una frecuencia de 3 veces a la
semana y otro 83,33% por via de acceso periférica. Finalmente, todas las personas en ITl tuvieron seguimiento
de inhibidores en el periodo, segun el cual, 2 casos evidenciaron inhibidores negativos, 3 de baja respuesta'y
1 de alta respuesta.

Tabla 35. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemofilia en esquema de solo Tl a la
fecha de corte, Colombia 2025

Hemofilia A
: 1
n=6 (100'00%)

Edad 19 (8 -32)
Régimen de afiliacién

Contributivo 1(16,67)

Subsidiado 4(66,67)

Excepcién 1(16,67)
Severidad

Hemofilia severa 6(100,00)
Factor recibido

Factor VIII 6(100,00)
Duracién de la ITl (dias) 153 (90 - 351)
Dosis del factor (Ul/kg) 40 (34 - 43)

Frecuenciade la ITI
Tres veces por semana 5(83,33)

Siete veces por semana 1(16,67)



Tabla 35. Caracterizacién demogréficay clinica de las personas con hemofilia en esquema de solo ITl a lafecha
de corte, Colombia 2025 (continuacidn)

Hemofilia A
H 1
n=6 (100'00%)

Modalidad del tratamiento

Domiciliario 6(100,00)
Tipo de acceso

Periférico 5(83,33)

Central 1(16,67)

! Los valores reportados corresponden a numeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad, la duracion de la [Tl y la dosis de factor, para
las que se presentan la mediana y el rango intercuartilico. Estas variables fueron analizadas de acuerdo con el dltimo tratamiento informado.
ITl: induccién de la tolerancia inmune.

El tipo de factor VIl administrado fue el derivado plasmatico solo o en combinacién con el factor de von
Willebrand, en el 83,34% de las personas, y el recombinante de vida media estandar, en el 16,67% de los casos

(tabla 36).

Tabla 36. Principios activos administrados a las personas con hemofilia A con inhibidores que recibieron ITl a
la fecha de corte, Colombia 2025

L . - Hemofilia A
Principio activo administrado n (%)

Derivado plasmético FVIII 4(66,67)
Derivado plasmético FVIIly FvW 1(16,67)
Concentrado FVIIl recombinante VM extendida 1(16,67)
Total 6(100,00)

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

4.2. Tratamiento en las personas con enfermedad de von Willebrand

El tratamiento en las personas con EvW debe personalizarse cuidadosamente segun el tipo de diagnéstico,
el patrén de sangrado y la situacién clinica individual. Para casos con antecedentes de hemorragias graves o
recurrentes (como la frecuencia elevada de episodios, sangrados articulares o gastrointestinales), se sugiere
considerar la profilaxis a largo plazo con concentrados de factor de von Willebrand (FvW), ya sean derivados
del plasma con o sin FVIIl o recombinantes. Aunque la evidencia disponible es de baja certeza, los estudios
existentes indican una posible reduccién en la frecuencia y la gravedad de los episodios hemorrégicos con este
enfoque terapéutico (26).

De otra parte, los individuos con deficiencias cuantitativas leves o moderadas pueden beneficiarse del
uso de la desmopresina, que activa la liberacién endotelial del FvW y el FVIII. Sin embargo, ante respuestas
inadecuadas o la contraindicacion de este farmaco, los concentrados de FvYW con o sin FVIII se convierten en la
opcidn principal para lograr niveles efectivos de hemostasia. Ademas, los tratamientos complementarios con
4cido tranexamico siguen siendo valiosos para controlar sangrados mucocutaneos o ginecoldgicos, especial-
mente cuando actian en combinacion con la desmopresina o los concentrados de FvW (26).

De las 3.254 personas prevalentes con EvW, el 17,76% (n= 578) fue reportado en abandono, el 2,00%
(n=65) correspondid a casos recuperados de periodos anteriores y el 0,18% no tenia informacién del esquema
de tratamiento. Ademas, el 75,95% tenia esquema episddico (n= 2.472) y el 4,09% (n= 133) estaba en profilaxis.
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4.2.1. Personas con enfermedad de von Willebrand en esquema de profilaxis

Las personas con EvW en profilaxis (n= 133) tenian una mediana de la edad de 20 afios, el 71,43% eran mujeres,
pertenecian en su mayoria al régimen contributivo y el 48,12% tenia la enfermedad tipo lll. En todas las personas
se uso factor VIl con contenido de von Willebrand y en el 49,62% la frecuencia de aplicacién fue de 3 veces
por semana. La indicacién de la profilaxis se realizd en su mayoria por causas diferentes al sangrado menstrual
excesivo, la falla terapéutica del acido tranexdmico o la desmopresina o el requerimiento transfusional por
sangrado. Asi mismo, la aplicacién en cerca del 76% de las personas se realizé en el domicilio y en el 93,23%
fue por acceso venoso periférico (tabla 37).

Tabla 37. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con EvW en profilaxis a la fecha de corte,
Colombia 2025

EvW
H 1

Edad 20 (15 - 38)
Sexo
Hombre 38(28,57)
Mujer 95(71,43)
Régimen de afiliacién
Contributivo 83(62,41)
Subsidiado 41 (30,83)
Excepcidén 9(6,77)
Severidad
EvW no clasificada 1(0,75)
EvW tipo | 31(23,31)
EvW tipo Il 37(27,82)
EvW tipo llI 64 (48,12)
Factor recibido
Factor VIII + FvW 133(100,00)

Dosis del factor VIII (Ul/kg)

Motivo de la profilaxis

23,8(17,2 - 30)

Sangrado menstrual excesivo 32(24,06)
Falla terapéutica en el manejo con 4cido tranexamico o
desmopresina 9(6,77)
Requerimiento transfusional en evento de sangrado 10(7,52)
Otro 78 (58,65)
No registra 4(3,01)
Modalidad del tratamiento
Domiciliario 101 (75,94)
Institucional 11(8,27)
Autoadministrado 11(8,27)
Mixto? 2(1,50)
No registra 8(6,02)
Tipo de acceso
Periférico 124 (93,23)
Central 1(0,75)
No registra 8(6,02)



Tabla 37. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con EvW en profilaxis a la fecha de corte,
Colombia 2025 (continuacidn)

EvW
H 1

Frecuencia de la profilaxis?

Una vez por semana 13(9,77)
Dos veces por semana 36(27,07)
Tres veces por semana 66 (49,62)
Cuatro veces por semana 1(0,75)
Cinco o més veces por semana 2(1,50)
Intervalo mayor a una semana 15(11,28)

! Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad y la dosis del factor, para las que se presentan
la mediana y el rango intercuartilico. Estas variables fueron analizadas de acuerdo con el dltimo tratamiento informado.

2 Incluye las modalidades de tratamiento domiciliaria e institucional.

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

Enseguida, en la tabla 38, se evidencia que en la mayoria de las personas se utilizaron derivados plasmaticos
del factor Vlll'y el factor de von Willebrand. No obstante, en el 5,26% de los casos no se contd con los soportes
de administracién para definir el tipo de producto.

Tabla 38. Principios activos administrados a las personas con EvW que recibieron tratamiento profilactico a
la fecha de corte, Colombia 2025

Al : . EvW
Principios activos administrados n (%)

Derivado plasmético FVIIly FvW 124 (93,23)
Derivado plasmatico FVIIl'y FvW - Acido tranexamico 2(1,50)
Sin dato 7 (5,26)
Total 133(100,00)

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

4.2.2. Personas con enfermedad de von Willebrand en esquema episddico

Las personas con EVW y esquema episddico tenian una mediana de la edad de 28 afios, eran en su mayoria
mujeres, el 75,77% pertenecian al régimen contributivo y el 55,22% tenian el tipo | de la enfermedad. En cuanto
a la terapia, el 67,60% (n= 1.671) no requirid tratamiento durante el periodo (tabla 39). Ademas, entre aquellos
que lo demandaron (n= 800), el 50,50% (n= 404) recibid factor VIl con contenido del factor von Willebrand o,
excepcionalmente, factor VIII; en estos casos, la principal modalidad del tratamiento fue la domiciliaria (65,84%;
n=266)y la via de acceso venoso fue la periférica (97,28%; n= 393).
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Tabla 39. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con EvW en tratamiento episddico a la fecha

de corte, Colombia 2025

Variables!

Edad
Sexo

Hombre

Mujer

Régimen de afiliacién
Contributivo

Especial

Planes voluntarios en salud
Subsidiado

Excepcidén
Severidad

EvW no clasificada

EvW tipo |

EvW tipo Il

EVW tipo 11l

Factor recibido

Factor VIII + FvW

Factor VIII2

Desmopresina/Acido tranexdmico
rFVila

Factor VIII + rFVlla3

No requirié tratamiento en el periodo
No registra

Namero total de Ul del factor VIII
Numero total de mg del rFVlla
Numero de aplicaciones del factor
Numero de eventos (desmopresina/acido tranexamico)
Tipo de acceso

Periférico

Via oral

Central

Via subcuténea

No requirié tratamiento en el periodo
No registra
Modalidad del tratamiento*
Autoadministrado

Domiciliario

Institucional

EvW
n=2.472(100,00%)

28 (18 - 44)

565 (22,86)
1.907 (77,14)

1.873(75,77)
11(0,44)
3(0,12)
399 (16,14)
186 (7,52)

233(9,43)
1.365(55,22)
832(33,66)
42(1,70)

403 (16,30)
1(0,04)
394 (15,94)
1(0,04)
1(0,04)
1.671(67,60)
1(0,04)
3.000(1.000 - 8.500)
61 (61 - 61)
3(1-7)
1(1-1)

405 (16,38)
380(15,37)
5(0,20)
1(0,04)
1.671(67,60)
10 (0,40)

2(0,10)
267 (12,76)
136 (6,50)



Tabla 39. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con EvW en tratamiento episddico a la fecha
de corte, Colombia 2025 (continuacidn)

EvW
1 1
n= 2.472(100,00%)

MixtoS 7(0,33)
No requirié tratamiento en el periodo 1.671(79,88)
No registra 9(0,43)

! Los valores reportados corresponden a niimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad, el nimero total de Ul del factor VIII, el nimero
total de mg de rFVlla, el nimero de aplicaciones del factor y el nimero de eventos, para las que se presentan la mediana y el rango intercuartilico. Estas
variables fueron analizadas de acuerdo con el dltimo tratamiento informado.

2 Incluye el factor VIl de origen bioldgico (VM estandar).

3 Combinacién utilizada en un caso con EvW tipo Il con desarrollo de inhibidores y reaccién anafilactica al factor de von Willebrand.

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

® Incluye las modalidades de tratamiento domiciliaria e institucional.

rFVlla: factor VIl recombinante activado.

En lo que concierne a los principios activos recibidos por las personas con EVW que requirieron tratamiento
episddico, la tabla 40 muestra que el 4cido tranexdmico fue la principal monoterapia administrada, seguida
del derivado plasmético del factor VIl y el factor de von Willebrand solo o en combinacién con agentes co-
adyuvantes. Asi mismo, los esquemas menos comunes incluyeron diferentes combinaciones con el factor VI
recombinante de vida media o estandar, la desmopresina o el factor VIl recombinante activado.

Tabla 40. Principios activos administrados a las personas con EvW que recibieron tratamiento episédico a la
fecha de corte, Colombia 2025

el g - EvW
Principios activos administrados n (%)

Acido tranexamico 381 (15,41)
Derivado plasmético FVIIly FvW 321(12,99)
Derivado plasmatico FVIIl'y FvW - Acido tranexamico 75(3,03)
Desmopresina 8(0,32)
Acido tranexamico - Desmopresina 4(0,16)
Derivado plasmético FVIIly FvW - Desmopresina 1(0,04)
Factor de origen recombinante rFVlla - Concentrado FVIIl recombinante VM estandar? 1(0,04)
Concentrado FVIII recombinante VM estandar - Derivado plasmaético FVIIl y FvW 1(0,04)
Concentrado FVIII recombinante VM estandar - Acido tranexédmico 1(0,04)
Derivado plasmatico FVIIl'y FvW - Acido tranexamico - Desmopresina 1(0,04)
Factor de origen recombinante rFVlla 1(0,04)
No requirié tratamiento en el periodo 1.671(67,60)
Sin dato 6(0,24)
Total 2.472(100,00)

Datos tomados de los soportes de administracion segun el cédigo unico de medicamentos informado por las EAPB.
' Combinacién utilizada en un caso con EvW tipo Il con desarrollo de inhibidores y reaccion anafilactica al factor de von Willebrand.
VM: vida media; FYW: factor de von Willebrand; rFVlla: factor VIl recombinante activado.
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5. Manejo multidisciplinario de las personas con hemofilia

A pesar de los importantes avances terapéuticos que han mejorado significativamente la expectativa y la ca-
lidad de vida de las personas con hemofilia, su atencién integral sigue requiriendo la intervencién de un equipo
multidisciplinario (27). Este enfoque constituye un pilar fundamental dentro de los modelos integrados de
atencion, especialmente en contextos donde se busca optimizar los resultados clinicos y el bienestar general
de esta poblacién. Ademas, seguin las directrices de la FMH, la atencién multidisciplinaria, incluso desde las
formas leves del trastorno, permite identificar de manera temprana las complicaciones articulares, mejorar la
prevencion de sangrados y fomentar la educacion de la persona y su familia en el autocuidado (1).

Este modelo integra a profesionales de diversas areas (hematologia, enfermeria, fisioterapia, odontologia,
ortopedia, psicologia y trabajo social, entre otras) con el propdsito de prevenir complicaciones, tratar oportu-
namente los episodios hemorragicos y mejorar la calidad de vida. Asi mismo, la atencién coordinada permite
abordar no solo los aspectos clinicos de la enfermedad, sino también sus dimensiones fisicas, emocionales y
sociales, promoviendo la autonomia del individuo y reduciendo la carga sobre el sistema de salud (1).

5.1. Distribucién del nimero de atenciones de hematologia y ortopedia segun la severidad de la
hemofilia

Durante el periodo de anélisis, el profesional encargado de liderar la atencién de la hemofilia fue el hematdlogo
con un 86,74% (n= 2.989) de los casos prevalentes, lo que representa una disminucién del 1,57% en comparacién
con el periodo 2024 (88,10%). Al distribuir por el tipo, esta proporcién fue del 86,05% (n= 2.449) en personas
con hemofilia Ay del 90,00% (n= 540) en personas con hemofilia B.

Adicionalmente, hematologia fue la especialidad médica que atendié al mayor nimero de personas al
menos una vez durante el periodo (n= 2.996), seguida por trabajo social (n=2.731) y psicologia (n= 2.704). Por
su parte, quimica farmacéutica atendié al menos una vez a 1.874 personas (54,38%), ubicandose en el penultimo
lugar, por encima de fisiatria que registrd 1.159 (33,63%) atenciones en el periodo.

En lafigura 21 se puede observar cémo el nimero de consultas por hematologia aumenta proporcionalmente
con la severidad de la hemofilia. También se evidencia que la mediana de consultas en personas con hemofilia
severa fue de 8 veces (RIC: 6 - 12), en casos moderados de 3 (RIC: 1 - 6,5)y en la forma leve de 2 (RIC: 1 - 3).

En cuanto al nimero de consultas por ortopedia, se observa un comportamiento similar al registrado en
hematologia, con una mediana de 2 consultas en los casos severos (RIC: 1 - 3) y moderados (RIC: 0 - 2), y de 1
consulta en los casos leves (RIC: 0 - 2) (figura 22).



Figura 21. Distribucién del niumero de atenciones en hematologia por persona, segun la severidad de la hemofilia,

Colombia 2025

Leve Moderada Severa
Severidad de la hemofilia

Ln
[V}

10 15 20

Numero de consultas

5

Descargar figura

Figura 22. Distribucién del nimero de atenciones en ortopedia por persona, segun la severidad de la hemofilia,
Colombia 2025
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5.2.Distribucién del nimero de atenciones segun el tipo de profesional y la severidad de la hemofilia

En la tabla 41, se puede observar una relacion directa entre la severidad de la hemofilia y el nimero de aten-
ciones recibidas, tanto en términos de frecuencia como de diversidad de profesionales involucrados. Entre lo
mas destacable, se evidencia que las personas con hemofilia severa (46,17%) concentran la mayor carga de
atenciones en casi todos los perfiles profesionales.


http://cuentadealtocosto.org
https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/12/Hemofilia_2025_Figura_21-scaled.webp
https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/12/Hemofilia_2025_Figura_22-scaled.webp

Asu vez, solo el 4,90% de las personas con hemofilia severa no recibieron atencién por parte de hematologia,
una proporcién bajay esperada, considerando que esta especialidad lidera el manejo clinico de la enfermedad.
Esta tendencia evidencia una adecuada priorizacion de la atencion segun la severidad; sin embargo, resulta
preocupante que aun persista un grupo de personas con hemofilia severa sin valoracién hematolégica, lo que
representa una brecha en la atencién que debe ser abordada.

Ortopedia fue la especialidad que atendid al mayor nimero de personas durante el periodo; sin embargo,
un 41,78% de los casos con hemofilia leve no recibieron atencién por parte de esta especialidad. En el caso de la
fisioterapia, aunque se registré un alto volumen de atenciones (17.518 consultas), el 27,97% (n= 964) del total de
personas no accedieron a este servicio; de estos casos, el 51,66% (n= 498) eran leves y no presentaban artropatia.

Por otro lado, psicologia, nutriciéon, trabajo social y odontologia presentan un patrén similar, con mayor
frecuencia y continuidad de atencién en personas con hemofilia severa. No obstante, cerca del 40% de los casos
leves no accedieron a estos servicios, lo que podria reflejar una subestimacién del impacto psicosocial incluso
en las formas menos graves de la enfermedad. Ademas, la mediana de la atencién en los casos severos oscila
entre 2 y 3 consultas por especialidad.

Las atenciones por quimica farmacéutica y fisiatria presentaron las coberturas mas bajas dentro del abordaje
de las personas con hemofilia. En el caso del quimico farmacéutico, solo el 34,26% de los casos leves accedieron
a este servicio, con una mediana de la atencién de 1 o menos en todos los grados de severidad. Por su parte,
fisiatria fue la especialidad menos consultada, con solo 2.438 atenciones para 3.446 personas y una mediana de
cero consultas incluso en los casos severos; ademés, el 79,15% de los casos leves no recibieron esta atencion.

Asi mismo, durante el periodo, el 87,06% (n= 1.110) de las personas con artropatia hemofilica crénica re-
cibié por lo menos una atencién por ortopedia, el 86,75% (n= 1.106) fue intervenido por fisioterapia 'y el 48,71%
(n= 621) consultd la especialidad de fisiatria.

Tabla 41. Distribucién del nimero total de consultas durante el periodo segun el tipo de profesional y la
severidad de la hemofilia, Colombia 2025

Severidad de la hemofilia

Leve Moderada Severa Total
n=1.223 n= 632 n=1.591 n=3.446
(35,49%) (18,34%) (46,17%) (100,00%)

Profesional

Hematélogo

Total de atenciones 2.622 2.799 13.316 18.737
Media (+ DE) 2,14 (2,03) 4,43 (3,93) 8,37 (3,84) 5,44 (4,37)
Mediana (RIC) 2(1-3) 3(1-6,5) 8(6-12) 5(2-9)
Min. - max. 0-12 0-22 0-24 0-24
Total de personas sin atencién 298 (24,37) 74 (11,71) 78 (4,90) 450 (13,06)
Ortopedista

Total de atenciones 1.271 993 3.681 5.945
Media (+ DE) 1,04 (1,21) 1,57 (1,39) 2,31(1,73) 1,73(1,61)
Mediana (RIC) 1(0-2) 2(0-2) 2(1-3) 2(0-2)
Min. - max. 0-12 0-8 0-13 0-13
Total de personas sin atencién 511 (41,78) 172 (27,22) 247 (15,52) 930(26,99)
Profesional de enfermeria

Total de atenciones 2.324 1.764 6.148 10.236
Media (+ DE) 1,90(3,17) 2,79 (4,27) 3,86 (4,83) 2,97 (4,29)
Mediana (RIC) 1(0-2) 1(0-3) 2(1-6) 1(0-4)
Min. - max. 0-15 0-42 0-43 0-43
Total de personas sin atencién 489 (39,98) 191 (30,22) 342 (21,50) 1.022 (29,66)
Odontélogo

Total de atenciones 1.752 1.197 4.618 7.567



Tabla 41. Distribucion del nimero total de consultas durante el periodo segun el tipo de profesional y la
severidad de la hemofilia, Colombia 2025 (continuacidn)

Severidad de la hemofilia

Profesional

Media (+ DE)

Mediana (RIC)

Min. - méx.

Total de personas sin atencién
Nutricionista

Total de atenciones

Media (+ DE)

Mediana (RIC)

Min. - méx.

Total de personas sin atencién
Trabajador social

Total de atenciones

Media (= DE)

Mediana (RIC)

Min. - méx.

Total de personas sin atencién
Psicélogo

Total de atenciones

Media (+ DE)

Mediana (RIC)

Min. - max.

Total de personas sin atencién
Fisiatra

Total de atenciones

Media (+ DE)

Mediana (RIC)

Min. - méx.

Total de personas sin atencién
Fisioterapeuta

Total de atenciones

Media (+ DE)

Mediana (RIC)

Min. - méx.

Total de personas sin atencién
Quimico farmacéutico

Total de atenciones

Media (= DE)

Mediana (RIC)

Min. - méx.

Total de personas sin atencién

Leve

n=1.223
(35,49%)

1,43 (1,67)
1(0-2)
0-13

506 (41,37)

1.455
1,19(1,43)
1(0-2)
0-m
493 (40,31)

1.561
1,28(1,37)
1(0-2)
0-8
421 (34,42)

1.803
1,47 (1,51)
1(0-2)
0-10
418 (34,18)

413
0,34 (0,75)
0(0-0)
0-5
968 (79,15)

2.715
2,22 (8,76)
1(0-2)
0-146
526 (43,01)

560
0,46 (0,85)
0(0-1)
0-12
804 (65,74)

DE: desviacion estandar; RIC: rango intercuartilico; Min. - méax.: minimo y maximo.

Moderada
n= 632
(18,34%)

1,89(1,85)
2(0-3)
0-12
185(29,27)

1.112
1,76 (1,65)
1(0-3)
0-10
169 (26,74)

1.199
1,90(1,84)
2(1-3)
0-12
135(21,36)

1.325
2,10(1,82)
2(1-3)
0-12
136 (21,52)

335
0,53(1,08)
0(0-1)
0-7
460(72,78)

2.160
3,42 (10,74)
2(0-3)
0-170
176 (27,85)

558
0,88(1,59)
1(0-1)
0-12
307 (48,58)

Severa
n= 1.591
(46,17%)

2,90 (2,36)
3(1-4)
0-14

292 (18,35)

4.596
2,89 (2,06)
3(1-4)
0-Mm
214 (13,45)

4.813
3,03(2,37)
3(1-4)
0-12
159 (9,99)

5.173
3,25(2,30)
3(2-4)
0-16
188(11,82)

1.690
1,06 (1,52)
0(0-2)
0-9
859 (53,99)

12.643
7,95(19,25)
3(1-6)
0-170
262 (16,47)

2.557
1,61(2,44)
1(0-2)
0-12
461(28,98)

Total
n=3.446
(100,00%)

2,20(2,15)
2(0-3)
0-14

983 (28,53)

7.163
2,08 (1,95)
2(0-3)
0-Mm
876 (25,42)

7.573
2,20(2,13)
2(1-3)
0-12
715(20,75)

8.301
2,41(212)
2(1-4)
0-16
742 (21,53)

2.438
0,71 (1,26)
0(0-1)
0-9
2.287 (66,37)

17.518
5,08(15,05)
2(0-4)
0-170
964 (27,97)

3.670
1,07 (1,93)
1(0-1)
0-12
1.572 (45,62)
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5.3. Atencién multidisciplinaria de las personas con hemofilia

Durante el periodo evaluado, el 61,98% (n= 2.136) de las personas con hemofilia fueron valoradas por un equipo
multidisciplinario; este porcentaje correspondié al 60,86% (n= 1.732) para hemofilia Ay al 67,33% (n=404) a la
hemofilia B. En términos de la severidad, el 48,73% (n= 596), el 58,85% (n= 372)y el 73,41% (n= 1.168) de los casos
con hemofilia leve, moderada y severa, respectivamente, fueron atendidos por un equipo multidisciplinario.

En contraste, el 12,60% (n= 434) de la poblacién no tuvo consultas con ninguno de los cinco servicios que
conforman el equipo multidisciplinario (hematologia, ortopedia, odontologia, psicologia y trabajo social). En
el 73,50% de estos casos (n= 319), la causa informada fue el abandono del tratamiento. Entre estas personas, 2
casos tuvieron sangrados (1 con hemofilia moderada presenté hemartrosisy 1 con leve, hemorragia de tejidos
blandos)y el 72,10% (n= 230) tenian hemofilia leve.

Finalmente, al analizar el acceso segun el tipo de tratamiento, se observé que el 61,35% (n= 816) de las
personas con tratamiento episddico y el 77,67% (n= 1.308) de quienes recibian profilaxis fueron atendidas al
menos una vez por parte de las cinco disciplinas mencionadas.
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6. Caracterizacion de los episodios de sangrado en las personas con hemofilia

La manifestacion clinica principal de la hemofilia es el sangrado, con predileccién por las articulaciones de
gran tamafio, donde los episodios de hemartrosis recurrente pueden conducir a un dafio articular progresivo.
Ademas, las personas estén en riesgo de hemorragias potencialmente mortales, como las intracraneales, retro-
peritoneales o gastrointestinales. La frecuencia, severidad y desencadenantes de estos episodios hemorragicos
dependen del nivel de actividad del factor de coagulacién deficiente; en la hemofilia grave, las hemorragias
suelen ser esponténeas, mientras que en los casos leves o moderados se asocian cominmente a traumas o
procedimientos invasivos (28). Por su parte, las estrategias de tratamiento profildctico han demostrado reducir
significativamente la incidencia de sangrados y prevenir el dafio musculoesquelético; por ello, el monitoreo
sistematico de los eventos hemorragicos constituye un indicador indirecto clave de la efectividad terapéutica
y de la adherencia al tratamiento (3).

Segun los datos informados durante el periodo, el 29,69% (n= 1.023) de las personas con hemofilia presentd
algun episodio hemorrégico (articular o extraarticular); de ellas, el 16,25% (n= 560) presenté hemartrosis, el 20,43%
(n=704) sangrado en otras localizaciones y el 8,14% (n= 241) ambos tipos de sangrado. Adicionalmente, de los
casos con algun episodio de sangrado, el 67,35% (n= 689) estaban en esquema de profilaxisy el 31,67% (n= 324)
en episodico. El 40,91% (n= 689) de las personas en profilaxis (n= 1.684) inform¢ algin sangrado; ademas, de
las personas con hemofilia sin inhibidores en profilaxis (n= 1.291), el 40,82% (n= 527) presentd algln sangrado.
A continuacidn, se presenta de forma mas detallada la informacién relacionada con los episodios de sangrado.

6.1. Hemartrosis

Las hemorragias articulares, o hemartrosis, constituyen la manifestacion hemorragica mas frecuente en las
personas con hemofilia, especialmente en quienes presentan las formas graves de la enfermedad. Estos epi-
sodios, que afectan predominantemente articulaciones como las rodillas, los tobillos y los codos, tienden a ser
recurrentes desde edades tempranas. Ademads, la extravasacion repetida de la sangre en la cavidad articular
induce una respuesta inflamatoria crénica caracterizada por la sinovitis proliferativa, la neoformacién vascular
(angiogénesis patoldgica)y la liberacién de mediadores inflamatorios que aceleran la degradacion del cartilago
y del hueso subcondral (29); este proceso culmina en una artropatia hemofilica irreversible, con una limitacion
funcional progresiva. La intervencidn temprana, a través del inicio oportuno de la profilaxis con el factor de
reemplazo o las terapias no sustitutivas, ha demostrado que reduce significativamente la frecuencia de los
sangrados articulares y preserva la integridad osteoarticular (30).

Durante el periodo, el 71,71% (n= 2.471) de las personas con hemofilia no presenté hemartrosis, en tanto
que en el 12,04% (n= 415) se desconocia este dato, por motivos de abandono (n= 369) o no gestion durante el
periodo (n= 46). Asi mismo, se reporté un total de 1.137 episodios en 560 casos, de los cuales la mayoria tenian
hemofilia A (85,00%). La hemartrosis de tipo traumético se presentd en el 12,04% (n= 415) de las personas con
hemofilia; la esponténea en el 2,38% (n= 82) y una combinacién de ambas en el 1,83% (n= 63).

La mediana de la edad en las personas con hemartrosis fue de 26 afios (RIC: 15 - 39). También, el 76,43%
(n=428) tenia la forma severa de la enfermedad, el sangrado articular de origen traumético fue el mas frecuente
(74,11%) y el 83,93% (n= 470) estaba en tratamiento con profilaxis; estos hallazgos fueron similares, indepen-
dientemente del tipo de hemofilia (tabla 42).

Por otra parte, el 27,91% (n= 470) de las personas con hemofilia en esquema de profilaxis y el 6,54%
(n=87) de los casos en esquema episddico tuvieron hemartrosis. El 11,14% (n= 384) de las personas con hemo-
filia informaron artropatia y al menos un episodio de hemartrosis. A su vez, de las personas con hemartrosis, el
68,57% reportd artropatia.
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Tabla 42. Caracterizacién demogréfica y clinica de las personas con hemartrosis segun el tipo de hemofilia,

Colombia 2025

Variables

Edad!

Ndmero de hemartrosis?

Esponténeas

Traumaticas
Numero de hemartrosis segun la presencia de inhibidores?

Con inhibidores

Sin inhibidores

Origen de la hemartrosis
Esponténeasy traumaticas
Traumaticas
Esponténeas

Severidad
Leve
Moderada
Severa

Esquema de tratamiento actual
Episédico
Profilaxis®
Tl
Sin dato

Esquema y presencia de inhibidores
Profilaxis con inhibidores
Profilaxis sin inhibidores
Episédico con inhibidores
Episédico sin inhibidores

Otros

' Se presentan la mediana y el rango intercuartilico.

2 Se presentan el total de los episodios, la mediana y los valores minimo y méaximo.
3 Incluye la profilaxis primaria, secundaria, terciaria, intermitente y no especificada, informadas a la fecha de corte.

ITI: induccidn a la tolerancia inmune.

Hemofilia A

n= 476
(85,00%)

27 (16 - 39)
938
1(1-2)
161
0(0-0)
777
1(1-2)

62
1(1-2)
876
1(1-2)

48(10,08)
360(75,63)
68(14,29)

35(7,35)
72 (1513)
369(77,52)

78(16,39)
395(82,98)
1(0,21)
2(0,42)

31(6,51)
364 (76,47)
3(0,63)
75(15,76)
3(0,63)

Hemofilia B
n= 84
(15,00%)

24 (15 - 38)
199
2(1-3)
60
0(0-1)
139
1(1-2)

22
1(1-4)
177
2(1-2)

15(17,86)
55(65,48)
14(16,67)

4(4,76)
21(25,00)
59(70,24)

9(10,71)
75(89,29)
0(0,00)
0(0,00)

10(11,90)
65(77,38)
0(0,00)
9(10,71)
0(0,00)

Total
n= 560
(100,00%)

26 (15 - 39)
1.137
1(1-2)
221
0(0-1)
916
1(1-2)

84
1(1-2)
1.053
1(1-2)

63 (11,25)
415 (74,11)
82 (14,64)

39(6,96)
93(16,61)
428 (76,43)

87 (15,54)
470 (83,93)
1(0,18)
2(0,36)

41(7,32)
429 (76,61)
3(0,54)
84 (15,00)
3(0,54)

Del total de los casos con hemartrosis, el 8,04% (n= 45) tuvo inhibidores, en tanto que al 19,82% no se le
realizé esta medicion durante el periodo (tabla 43). El 26,23% (n= 16) de las personas con inhibidores de alta
respuestay el 24,17% (n= 29) de aquellas con baja respuesta informaron hemartrosis durante el periodo. Ademas,
la mayoria de los eventos de hemartrosis ocurrieron en quienes recibieron profilaxis, independientemente de
su origen; mientras que los casos en tratamiento episddico representaron el 15,54% de los casos.



Tabla 43. Origen de la hemartrosis en las personas con hemofilia segin el esquema actual de tratamiento y
la presencia de inhibidores, Colombia 2025

Origen de la hemartrosis

Espontaneasy traumaticas | Traumaticas Espontaneas Total

Variables
n=63 n=415 n= 82 n= 560

(11,25%) (74,11%) (14,64%) (100,00%)

Esquema de tratamiento actual

Episédico 1(1,59) 75 (18,07) 11 (13,41) 87 (15,54)
Profilaxis’ 62 (98,41) 337(81,20) 71(86,59) 470 (83,93)
ITI 0(0,00) 1(0,24) 0(0,00) 1(0,18)
Sin dato 0(0,00) 2(0,48) 0(0,00) 2(0,36)
Presencia de inhibidores
Baja respuesta 5(7,94) 16 (3,86) 8(9,76) 29 (5,18)
Alta respuesta 2(3.17) 10(2,41) 4(4,88) 16 (2,86)
Sin inhibidores 44 (69,84) 301(72,53) 56(68,29) 401 (71,61)
Sin prueba de inhibidores en el periodo 12 (19,05) 85(20,48) 14 (17,07) 111 (19,82)
No se requirio la prueba 0(0,00) 2(0,48) 0(0,00) 2(0,36)
Persona en abandono? 0(0,00) 1(0,24) 0(0,00) 1(0,18)

Incluye las profilaxis primaria, secundaria, terciaria, intermitente y no especificada, informadas a la fecha de corte.
2 Persona que no recibié atenciones médicas ambulatorias por hematologia, medicina familiar, medicina interna, ortopedia o pediatria, durante el periodo.
ITI: induccién a la tolerancia inmune.

6.2. Hemorragias extraarticulares

Las hemorragias extraarticulares en las personas con hemofilia se presentan con mayor frecuencia en el tejido
muscular profundo, dando origen a hematomas que pueden causar dolor, limitacién funcional y, en casos
avanzados, secuelas ortopédicas como contracturas musculares o anquilosis. Cuando estos sangrados no se
detectan o tratan de manera oportuna, pueden evolucionar a complicaciones graves, como el sindrome com-
partimental (resultado de la presiéon elevada dentro de compartimentos musculares cerrados) o la formacién de
pseudotumores (masas de sangre encapsulada que erosionan el tejido dseo o blando) (31). Ademas, los episodios
hemorragicos extraarticulares pueden involucrar érganos vitales y poner en riesgo la vida, como ocurre con
las hemorragias intracraneales, retroperitoneales o del tracto gastrointestinal. La recurrencia de estos eventos
contribuye significativamente al deterioro funcional y psicolégico del individuo, lo que afecta negativamente
su calidad de vida y aumenta el riesgo de mortalidad (32).

Por otro lado, del total de las personas con hemofilia, el 22,43% (n= 704) registré algun tipo de hemorragia
diferente a la hemartrosis durante el periodo, con un acumulado de 1.146 episodios de sangrado extraarticular;
en el 12,04% (n= 415) se desconoce la ocurrencia del evento por motivos de abandono (n= 369) o no gestién
durante el periodo (n= 46). De los casos de hemofilia sin inhibidores en profilaxis, el 24,63% (n= 318) presentd
algun sangrado extraarticular.

En la tabla 44 se muestra que la mediana de la edad de las personas con hemorragias extraarticulares
fue de 23 afios (RIC: 13 - 40) y la mayoria de los casos se presentaron en personas con hemofilia A (81,11%,
n=571). El 54,55% (n= 384) tenia la forma severa de la enfermedad y la mayoria de ellas recibia profilaxis como
el esquema de tratamiento a la fecha de corte.

Con respecto al total de los eventos, cerca del 65,53% fueron hemorragias de origen trauméatico y la loca-
lizacién mas frecuente fue a nivel muscular y en los tejidos blandos. También, se informaron 10 casos (0,29%)
con sangrado intracraneal, de los cuales 1 presentd 2 hemorragias, para un total de 11 eventos (tabla 44); la
mediana de la edad de esas 10 personas fue de 17 afios (RIC: 4 - 27), el 80,00% (n= 8) estaba en esquema pro-
filactico y todos tenian hemofilia severa.
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En cuanto a la frecuencia de los sangrados extraarticulares, la mediana de la presentacién del evento fue
de 1 episodio anual (RIC: 0 - 1) de origen traumatico y 0 (RIC: 0 - 1) de origen espontaneo. Ademas, el 4,55%
(n=32)y el 2,27% (n= 16) de las personas con hemorragia extraarticular presentaron inhibidores de baja y alta
respuesta, respectivamente.

Tabla 44. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas con alguin tipo de hemorragia extraarticular
durante el periodo segin el tipo de hemofilia, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables n=571 n= 133 n= 704
(81,11%) (18,89%) (100,00%)
Edad’ 23(12-39) 23 (14 -42) 23 (13 - 40)
Numero total de sangrados extraarticulares 945 (82,46) 201 (17,54) 1.146 (100,00)
Numero de episodios por localizacién?
Otros musculos y tejidos blandos 398(42,12) 83 (41,29) 481 (41,97)
Otras localizaciones 422 (44,66) 1(35,32) 493 (43,02)
Oral 103(10,9) 40 (19,90) 143 (12,48)
lliopsoas 10 (1,06) 7 (3,48) 7 (1,48)
Intracraneal 11(1,16) 0(0,00) 1(0,96)
Cuello o garganta 1(0,11) 0(0,00) 1(0,09)
Ndmero de episodios segun la causa del sangrado?
Traumaticos 625 (66,14) 126 (62,69) 751 (65,53)
Esponténeos 263 (27,83) 52 (25,87) 315(27,49)
Asociados a procedimientos? 57 (6,03) 23(11,44) 80 (6,98)
Tipo de hemorragia (por persona)*
Esponténeas 131 (22,94) 35(26,32) 166 (23,58)
Esponténeasy traumaticas 36 (6,30) 4(3,01) 40 (5,68)
Esponténeasy asociadas a procedimientos? 4(0,70) 0(0,00) 4(0,57)
Traumaticas 356 (62,35) 74 (55,64) 430 (61,08)
Trauméticas y asociadas a procedimientos? 10(1,75) 5(3,76) 5(2,13)
Asociadas a procedimientos? 34 (5,95) 15(11,28) 49 (6,96)
Severidad
Leve 138(24,17) 42 (31,58) 180(25,57)
Moderada 104 (18,21) 36(27,07) 140 (19,89)
Severa 329(57,62) 55 (41,35) 384 (54,55)
Esquema de tratamiento actual
Episédico 218(38,18) 61 (45,86) 279 (39,63)
Profilaxis® 346 (60,60) 70(52,63) 416 (59,09)
ITI 3(0,53) 0(0,00) 3(0,43)
ITI + Profilaxis 1(0,18) 0(0,00) 1(0,14)
Sin dato 3(0,53) 2(1,50) 5(0,71)

' Se presentan la mediana y el rango intercuartilico.

? La frecuencia y el porcentaje se calcularon sobre el total de episodios de sangrado extraarticular.

3 Hace referencia a una cirugia que generd un sangrado anormal.

4 Hace referencia a la combinacién de tipos de sangrado que pudo tener una persona, con diferentes episodios a lo largo del periodo, atribuidos a diferentes causas.
® Incluye las profilaxis primaria, secundaria, terciaria, intermitente y no especificada, informadas a la fecha de corte.

ITI: induccion a la tolerancia inmune.

Por ultimo, se presentaron 80 episodios hemorragicos debidos a procedimientos que generaron un san-
grado anormal en 68 personas; de ellas, el 50,00% (n= 34) tenian la forma leve de la enfermedad, el 61,76%
(n=42) estaban en tratamiento episédico y el 77,94% (n= 53) no presentaban titulos de inhibidores.
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3,48% (n=120) de baja respuesta. aquellos con formas severas de la enfermedad, esta
medida fue del 10,12% (n= 161).

Artropatia hemofilica crénica

El 37,00% (n= 1.275) de las personas con
hemofilia tenia artropatia hemofilica crénica.

El 66,00% (n= 1.050) de las personas con
hemofilia severa tenia artropatia.

El 67,87% (n= 1.143) de las personas en tratamiento con profilaxis y el 6,99% (n= 93) en esquema episddico
tenia artropatia.

Otras complicaciones
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7. Caracterizacion de las complicaciones en las personas con hemofilia

A pesar de los avances terapéuticos, las complicaciones contintan representando un desafio clinico importante
en la atencién integral de las personas con hemofilia. Entre ellas, el desarrollo de inhibidores sigue siendo la més
relevante, dado que estos anticuerpos neutralizan el efecto de los concentrados de factor Vlil o IX e interfieren
con el tratamiento convencional, lo cual limita las opciones terapéuticas. Ademas, esta complicacion también se
asocia con un mayor riesgo de sangrado, hospitalizaciones més frecuentes y una mayor carga para los sistemas
de salud. Se estima que hasta un 40% de las personas con hemofilia A severa desarrollan inhibidores en algin
momento de su vida, mientras que en la hemofilia B su frecuencia es mucho menor, pero con complicaciones
que pueden ser graves y refractarias al tratamiento (33).

Por otro lado, el dafio articular progresivo causado por las hemorragias repetidas en las articulaciones
continla siendo una de las consecuencias mas discapacitantes, incluso en la era de la profilaxis. Las hemar-
trosis no tratadas o mal controladas llevan, con el tiempo, a la artropatia hemofilica crénica, caracterizada por
el dolor persistente, la rigidez, la limitacion funcional y el deterioro de la calidad de vida. Aunque actualmente
se dispone de herramientas para la deteccién temprana del dafio articular, su manejo sigue siendo complejoy
requiere de un enfoque multidisciplinario que incluye fisioterapia, control del dolory, en algunos casos, cirugia
ortopédica (28,34).

Otras complicaciones menos frecuentes, pero de alto impacto clinico, incluyen los pseudotumores hemo-
filicos, que resultan del crecimiento progresivo de hematomas mal resueltos. Estas lesiones pueden afectar
estructuras dseas o tejidos blandos y, si no se tratan a tiempo, causar una destruccion local, infecciones o la
compresién de estructuras vecinas, con consecuencias graves. Ademads, existen riesgos asociados a fracturas
dseas esponténeas o por traumatismos menores, especialmente en presencia de la artropatia avanzada (35).

A su vez, las infecciones virales como la hepatitis B, la hepatitis C y el VIH fueron histéricamente una com-
plicacién importante por el uso de productos plasméaticos contaminados; y aunque actualmente el riesgo
se ha reducido de forma dréstica gracias a las pruebas de detecciéon y los tratamientos recombinantes, las
secuelas de estas infecciones persisten en casos diagnosticados décadas atras. Otras de las complicaciones
poco frecuentes son las reacciones anafilacticas al factor IX en las personas con hemofilia B, especialmente en
la presencia de inhibidores, asi como el riesgo acumulado de desarrollar una discapacidad fisica secundaria al
dafio musculoesquelético no controlado, la cual puede afectar significativamente la autonomia funcional y la
integracion social (36,38).

En conjunto, estas complicaciones no solo aumentan la complejidad del tratamiento, sino que también
subrayan la importancia del diagndstico oportuno, la adherencia al tratamiento profilactico y la vigilancia con-
tinua de los desenlaces clinicos.

7.1. Reporte de inhibidores en las personas con hemofilia

Para el periodo 2025 se realizé la medicion de los inhibidores al 58,38% (n= 2.012) de las personas con hemofilia;
el 5,25% (n= 181) los tenian positivos y fue mayor este porcentaje en la hemofilia A (5,76%, n= 164), comparada
con la hemofilia B (2,83%, n= 17). Asi mismo, al 14,60% (n= 503) no se le realizd la prueba de inhibidores, pues
en el 15,24% (n= 525) no se requiridé y un 11,78% (n= 406) de los casos estaba en abandono o no fue gestionado
por alguna entidad en el periodo. De las personas en profilaxis (n= 1.684), el 13,90% (n= 234) no tuvo segui-
miento de inhibidores.

7.1.1. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia

En la figura 23 se observa que en las personas con hemofilia A, los inhibidores de alta respuesta han mostrado
un descenso gradual a lo largo de las ultimas mediciones, mientras que los de baja respuesta han mostrado
una tendencia mas heterogénea y para el 2025 disminuyeron en un 5,25%, con respecto al 2024. También, el
porcentaje de las personas sin prueba y sin dato incrementaron por segundo periodo consecutivo (18,40% y
6,74%, respectivamente), aunque el 14,62% (n= 416) correspondié a personas que no la necesitaban y el 10,96%
(n=312) a personas en abandono.
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En las personas con hemofilia B, los inhibidores de alta y baja respuesta disminuyeron en un 11,89% y un
40,71%, respectivamente, comparado con el 2024. Por otra parte, el porcentaje de casos sin prueba incrementé
en un 36,59%, aunque un 18,17% (n= 109) correspondié a personas que no la necesitaban y, de la proporcién
sin dato, que se duplicé con respecto al periodo anterior, 7,67% (n= 46) estaban en abandono (figura 23).

Figura 23. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia Ay B, Colombia 2019 - 2025
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En 2025 se incluyeron 42 casos de hemofilia Ay 4 de hemofilia B que no fueron gestionados por alguna entidad en el periodo.
Sin prueba: persona sin prueba o que no la requirié en el periodo.
Sin dato: persona sin dato reportado o en abandono.
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7.1.2. Presencia de inhibidores segun el tipo de hemofilia y el sexo

Como se observa en la tabla 45, el 6,03% (n= 179) de los hombres y el 0,42% (n= 2) de las mujeres con hemofilia
presentaron inhibidores positivos durante el periodo. El abandono del tratamiento se mantuvo més frecuente en
el sexo femenino, particularmente en las mujeres con hemofilia A, donde una de cada cuatro mujeres registradas
se encontraba en esta condicion. No se informaron mujeres con hemofilia B con inhibidores de alta respuesta.
Asi mismo, entre los hombres, en ambos tipos de hemofilia, los inhibidores de baja respuesta fueron mas del
doble que los de alta respuesta.

Tabla 45. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segin el sexo, Colombia 2025

o T T \ Hemofilia A Hemofilia B Total
resencia de inhibidores
| Mujer | __Hombre | __Mujer _|__Hombre | Mujer | _Hombre |

Baja respuesta 0(0,00) 108 (4,42) 1(1,33) 11(2,10) 1(0,21) 119 (4,01)
Alta respuesta 1(0,25) 55(2,25) 0(0,00) 5(0,95) 1(0,21) 60(2,02)
Negativos 91(22,52) 1.409 (57,70) 24(32,00) 307 (58,48) 115 (24,01) 1.716 (57,84)
Sin prueba en el periodo 53(13,12) 357 (14,62) 10(13,33) 83(15,81) 63(13,15) 440 (14,83)
No se requirié la prueba 157 (38,86) 259 (10,61) 30(40,00) 79 (15,05) 187 (39,04) 338(11,39)
Persona en abandono? 97 (24,01) 215 (8,80) 9(12,00) 37 (7,05) 106 (22,13) 252 (8,49)
Sin dato? 5(1,24) 39 (1,60) 1(1,33) 3(0,57) 6(1,25) 42(1,42)
Total 404 (100,00) 2.442(100,00) 75(100,00) 525(100,00) 479(100,00) 2.967(100,00)

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

2 Persona que no recibio atenciones médicas ambulatorias por hematologia, medicina familiar, medicina interna, ortopedia o pediatria, durante el periodo.

3 Persona sin dato reportado. En la hemofilia A se incluyen 42 casos (37 hombres y 5 mujeres) y en la hemofilia B, 4 (3 hombres y 1 mujer), que no fueron
gestionados por alguna entidad en el periodo.

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

En la tabla 46 se muestra que, durante el periodo evaluado, la presencia de inhibidores (de alta o baja respuesta)
fue mayor en el régimen subsidiado que en el contributivo, tanto en la hemofilia A como en la hemofilia B. En
ambos regimenes, los casos con inhibidores de baja respuesta superaron claramente a los de alta respuesta.
Ademas, una Unica persona informada por el especial presenté inhibidores de baja respuesta, mientras que en
los demas regimenes no se registraron inhibidores. En contraste, la mayor proporcién de personas sin inhibidores
se concentrd en el régimen subsidiado, mientras que en el contributivo, el porcentaje superior correspondio a
quienes no requirieron la prueba. En cuanto a los individuos sin prueba en el periodo, el régimen contributivo
casi duplicé al subsidiado, en los dos tipos de hemofilia. El porcentaje de casos en abandono fue més alto en
la hemofilia A que en la B, en todos los regimenes. Por su parte, en particular los planes voluntarios en salud
y los no asegurados concentraron la totalidad o casi la totalidad de sus afiliados en condicién de abandono.

Tabla 46. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segun el régimen de afiliacion, Colombia 2025

Planes Fondo de
Coagulc:)pa.trfz/presencna de Contributivo Subsidiado Especial | voluntarios atencion en No .Ent'ldades
inhibidores? salud para | asegurado | liquidadas?
ensalud
PPL
Hemofilia (A+B) 2.198(100,00) 1.041(100,00) 1(100,00) 6(100,00) 4(100,00)  14(100,00) 46(100,00)
Baja respuesta 64(2,91) 48 (4,61) 1(100,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Alta respuesta 34(1,55) 26(2,50) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Negativos 1.133(51,55) 640 (61,48) 0(0,00) 0(0,00) 3(75,00) 0(0,00) 0(0,00)
Sin prueba en el periodo 376 (17,11) 101 (9,70) 0(0,00) 0(0,00) 1(25,00) 0(0,00) 0(0,00)
No se requirié la prueba 372(16,92) 133(12,78) 0(0,00) 1(16,67) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
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Tabla 46. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segin el régimen de afiliacion, Colombia
2025 (continuacién)

Planes Fondo de
Coagulc"pa.tl’?/presencia de Contributivo Subsidiado Especial | voluntarios atencion en No 'Ent.idades
inhibidores? salud para | asegurado | liquidadas?
PPL
Persona en abandono3 218(9,92) 93(8,93) 0(0,00) 5(83,33) 0(0,00) 14(100,00) 0(0,00)
Sin dato 1(0,05) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 46(100,00)
Hemofilia A 1.779(100,00) 890 (100 00) 1(100,00) 5(100,00) 4(100,00)  14(100,00) 42(100,00)
Baja respuesta 57 (3,20) 3(4,83) 1(100,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Alta respuesta 9(1,63) 26(2,92) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Negativos 924 (51,94) 529 (59,44) 0(0,00) 0(0,00) 3(75,00) 0(0,00) 0(0,00)
Sin prueba en el periodo 303(17,03) 6(9,66) 0(0,00) 0(0,00) 1(25,00) 0(0,00) 0(0,00)
No se requirié la prueba 280 (15,74) 120(13,48) 0(0,00) 1(20,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Persona en abandono3 185 (10,40) 6(9,66) 0(0,00) 4(80,00) 0(0,00) 14 (100,00) 0(0,00)
Sin dato 1(0,06) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 42(100,00)
Hemofilia B 419 (100,00) 151(100,00) 0(0,00) 1(100,00) 0(0,00) 0(0,00) 4(100,00)
Baja respuesta 7(1,67) 5(3,31) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Alta respuesta 5(1,19) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Negativos 209 (49,88) 111 (73,51) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Sin prueba en el periodo 73(17,42) 15(9,93) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
No se requirié la prueba 92 (21,96) 13 (8,61) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Persona en abandono? 33(7,88) 7 (4,64) 0(0,00) 1(100,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Sin dato 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 4(100,00)

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

2 Casos incluidos en los analisis demogréficos que corresponden a aquellos que se informaron en periodos anteriores pero que no fueron notificados por
alguna entidad en el 2025.

3 Persona que no recibié atenciones médicas ambulatorias por hematologia, medicina familiar, medicina interna, ortopedia o pediatria, durante el periodo.

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

A continuacion, la tabla 47 muestra que el porcentaje de las personas con inhibidores positivos aumenté pro-
gresivamente con la severidad de la hemofilia, alcanzando el 10,12% (n= 161) en la forma severa frente al 0,65%
(n=8) en laleve (1,07%; n= 20, en conjunto con la forma moderada). Por otra parte, el abandono del tratamiento
fue 2,33y 5,86 veces mas frecuente en las personas con hemofilia leve, comparado con la moderada y la severa.
Al discriminar por el tipo de deficiencia se observé un comportamiento similar, especialmente en la tipo A. En
cuanto a los casos sin prueba durante el periodo, la proporcién fue levemente mayor en la forma moderada
de la enfermedad.

Este andlisis también develd que en las personas con hemofilia A leve y moderada, el 1,17% (n= 17) tuvo
prueba positiva de inhibidores, mientras que en aquellos con formas severas de la enfermedad, este valor fue
de 10,59% (n= 147); en la hemofilia B los porcentajes fueron de 0,76% (n= 3) y 6,89% (n= 14), respectivamente.
Ademas, de las personas con inhibidores, el 89,63% (n= 147) en la hemofilia Ay el 82,35% (n= 14) en la hemofilia
B tenian la forma severa de la enfermedad.

La mediana de la edad de las personas con hemofilia e inhibidores positivos fue de 22 afios (RIC: 9 - 6).
Especificamente para los de alta respuesta, la edad fue de 20 afios (RIC: 6 - 35) en la hemofilia Ay de 36 afios
(RIC: 11 - 38) en hemofilia B.



Tabla 47. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segun la severidad de la deficiencia, Colombia 2025

Severidad de la deficiencia

Coagulopatia/presencia de inhibidores!

Hemofilia (A+B) 1.223(100,00) 632(100,00) 1.591(100,00) 3.446(100,00)
Baja respuesta 7(0,57) 12 (1,90) 101 (6,35) 120 (3,48)
Alta respuesta 1(0,08) 0(0,00) 60 (3,77) 61(1,77)
Negativos 367 (30,01) 333(52,69) 1.131(71,09) 1.831(53,13)
Sin prueba en el periodo 174 (14,23) 112 (17,72) 217 (13,64) 503 (14,60)
No se requirié la prueba 408 (33,36) 110 (17,41) 7 (0,44) 525(15,24)
Persona en abandono? 248 (20,28) 5(8,70) 55 (3 46) 358(10,39)
Sin dato3 8(1,47) 10(1,58) 0(1,26) 48(1,39)

Hemofilia A 1.007 (100,00) 451(100,00) 1.388(100,00) 2.846(100,00)
Baja respuesta 6(0,60) 10(2,22) (6 63) 108 (3,79)
Alta respuesta 1(0,10) 0(0,00) 5(3,96) 56(1,97)
Negativos 288 (28,60) 235(52,11) 977 (70,39) 1.500(52,71)
Sin prueba en el periodo 140 (13,90) 82(18,18) 188 (13,54) 410 (14,41)
No se requirié la prueba 336(33,37) 73(16,19) 7 (0,50) 416 (14,62)
Persona en abandono? 220(21,85) 42 (9,31) 50 (3,60) 312(10,96)
Sin dato? 16 (1,59) 9(2,00) 19(1,37) 44 (1,55)

Hemofilia B 216 (100,00) 181(100,00) 203(100,00) 600 (100,00)
Baja respuesta 1(0,46) 2(1,10) 9(4,43) 12(2,00)
Alta respuesta 0(0,00) 0(0,00) 5(2,46) 5(0,83)
Negativos 79 (36,57) 98 (54,14) 154(75,86) 331(5517)
Sin prueba en el periodo 34 (15,74) 0(16,57) 9(14,29) 93(15,50)
No se requirié la prueba 72 (33,33) 7 (20,44) 0(0,00) 109 (18,17)
Persona en abandono? 28(12,96) 13(7,18) 5(2,46) 46 (7,67)
Sin dato? 2(0,93) 1(0,55) 1(0,49) 4(0,67)

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

2 Persona que no recibié atenciones médicas ambulatorias por hematologia, medicina familiar, medicina interna, ortopedia o pediatria, durante el periodo.

® Persona sin dato reportado. En la hemofilia A se incluyen 42 casos (16 leves, 9 moderados y 17 severos)y en la hemofilia B, 4 (2 leves, 1 moderadoy 1 severo)
que no fueron gestionados por alguna entidad en el periodo.

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

En las personas con hemofilia A, el 84,26% de quienes tenian inhibidores de baja respuesta y el 92,86% de aque-
llos con alta respuesta recibieron tratamiento con profilaxis primaria, secundaria o terciaria, mientras que el uso
de laITl, sola o combinada con profilaxis, se reportd en el 3,71%y el 1,79% de los casos, respectivamente. Entre
quienes no tenian inhibidores, el 71,87% estaba en esquema de profilaxis; porcentaje que disminuyd al 46,59%
en quienes no tenian la prueba en el periodo. En este Gltimo grupo, el 50,73% estaba en esquema episddico,
pero solo el 20,73% requirid tratamiento. La mayoria de las personas sin necesidad de la prueba (87,98%) no
recibieron tratamiento (tabla 48).

En la hemofilia B, todos los casos con inhibidores de alta respuesta recibieron tratamiento profilactico, igual
que el 83,33% de aquellos con baja respuesta. Entre quienes no tenfan inhibidores, la profilaxis fue predomi-
nante (62,84%), mientras que en quienes no contaron con la prueba, destacé el manejo episédico (55,92%).
Asi mismo, al igual que en la hemofilia A, en quienes no se requirid la prueba, la mayoria (89,91%) no recibid
tratamiento durante el periodo (tabla 48).
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Tabla 48. Presencia de inhibidores en las personas con hemofilia segun el esquema de tratamiento actual,
Colombia 2025

Presencia de inhibidores

Coagulopatia/esquema — o & : N P
; aja ta n prueba en | No se requirié ersona en
de tratamiento actual’ j Negativos in pru quiri , | Sindato® Total
respuesta respuesta el periodo la prueba abandono

Hemofilia A 108(100,00) 56(100,00) 1.500(100,00) 410(100,00)  416(100,00)  312(100,00) 44 (100,00) 2.846(100,00)
Episodico 8(7,41) 2(3,57) 173(11,53)  123(30,00) 39(9,38) 0(0,00) 0(0,00) 345 (12,12)
Profilaxis primaria 20(18,52)  15(26,79)  232(1547)  45(10,98) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 312(10,96)
zrt‘j:'cai:'rsiasew”da”a 71(6574)  37(66,07)  846(56,40)  146(35,61) 0(0,00) 0(0,00) 12.27)  1.101(38,69)
I 3(2,78) 1(1,79) 2(0,13) 1(0,24) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 7(0,25)
il Presfllen s 1(093) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,04)

Episédico, pero no
requirié tratamiento 5(4,63) 1(1,79) 239(15,93) 85(20,73) 366 (87,98) 1(0,32) 1(2,27) 698 (24,53)
durante el periodo

Profilaxis

e e 0(0,00) 0(0,00) 4(0,27) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 4(0,14)

ProfuIanAls no 0(0,00) 0(0,00) 1(0,07) 3(0,73) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 4(0,14)

especificada

Persona en

abandono? 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(0,49) 11 (2,64) 311(99,68) 0(0,00) 324 (11,38)

Sin dato? 0(0,00) 0(0,00) 3(0,20) 5(1,22) 0(0,00) 0(0,00) 42 (95,45) 50 (1,76)
Hemofilia B 12(100,00)  5(100,00)  331(100,00)  93(100,00)  109(100,00)  46(100,00)  4(100,00) 600 (100,00)

Episédico 0(0,00) 0(0,00) 57(17,22) 28(30,11) 11(10,09) 1(217) 0(0,00) 97 (16,17)

Profilaxis primaria 4(33,33) 1(20,00) 47 (14,20) 10(10,75) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 62(10,33)

e Y COY00) 4(80,00) 161 (48,64) 29(31,18) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 200 (33,33)

o terciaria

Episddico, pero no
requirié tratamiento 2(16,67) 0(0,00) 66(19,94) 24 (25,81) 98(89,91) 0(0,00) 0(0,00) 190 (31,67)
durante el periodo

Persona en 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 45(97,83) 0(0,00) 45 (7,50)
abandono?
Sin dato? 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00) 2(2,15) 0(0,00) 0(0,00) 4(100,00) 6(1,00)

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

2 Persona que no recibié atenciones médicas ambulatorias por hematologia, medicina familiar, medicina interna, ortopedia o pediatria, durante el periodo.
® Persona sin dato reportado. Incluye 42 casos de hemofilia Ay 4 de hemofilia B que no fueron gestionados por alguna entidad en el periodo.

ITl: induccioén a la tolerancia inmune.

7.2. Artropatia hemofilica crénica

Para el 2025, del total de casos de hemofilia se identificaron 1.275 con artropatia (37,00%), de los cuales la
mayoria tenian hemofilia A (84,86%). La mediana de la edad fue de 32 afios (RIC: 23 - 44), el 82,35% tenia he-
mofilia severa, el 89,25% estaba en esquema de profilaxis primaria, secundaria o terciaria y el 8,39% presentd
inhibidores. La mediana del nimero de articulaciones comprometidas fue de 3y el 0,63% de los casos tuvo
reemplazo articular durante el periodo (6 personas con hemofilia Ay 2 con B) (tabla 49). Adicionalmente, el
7,53% (n= 96) tenia antecedentes de reemplazo articular durante su vida y el 31,12% (n= 384) también informé
algun evento de hemartrosis durante el periodo.

Asi mismo, los hallazgos fueron similares entre las dos deficiencias, excepto porque hubo un mayor por-
centaje de los casos moderados entre los que tenian artropatia hemofilica crénica y hemofilia B, comparados
con aquellos que tenian hemofilia A (tabla 49).

Por otro lado, de las personas con hemofilia severa, el 66,00% (n= 1.050) tenia esta complicacién, al igual
que el 67,87% (n= 1.143) de los casos en profilaxis y el 6,99% (n= 93) de aquellos en esquema episddico. Los



casos con hemofilia leve y artropatia tenian mediana de la edad de 51 afios (RIC: 32 - 64), la mediana del nu-
mero de articulaciones comprometidas fue de 2 (RIC: 1 - 3) y el 11,11% (n= 5) estaban en profilaxis. En cuanto a
la actividad del factor, los casos de hemofilia A tenian una mediana de 10,20% del factor VIII (RIC: 8,00 - 13,40)
y los de hemofilia B, 11,40% del factor IX (RIC: 7,70 - 23,45).

Tabla 49. Caracterizaciéon demogréfica y clinica de las personas con artropatia hemofilica crénica segun el
tipo de hemofilia, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B Total
n=1.082 n=193 n=1.275
(84,86%) (15,14%) (100,00%)
Edad 32 (24 - 44) 32(22-42) 32(23-44)
Numero de articulaciones comprometidas 3(2-6) 3(2-5) 3(2-5)
Numero de reemplazos articulares durante la vida 0(0-5) 0(0-3) 0(0-5)
Reemplazo articular en el periodo
No 1.057 (97,69) 188 (97,41) 1.245 (97,65)
Si 6(0,55) 2(1,04) 8(0,63)
Sin dato 19(1,76) 3(1,55) 22 (1,73)
Severidad
Leve 33(3,05) 12 (6,22) 45(3,53)
Moderada 136 (12,57) 44(22,80) 180 (14,12)
Severa 913 (84,38) 137 (70,98) 1.050(82,35)
Esquema de tratamiento actual
Episédico 38(3,51) 1(5,70) 49 (3,84)
Profilaxis primaria 70(6,47) 1(5,70) 81 (6,35)
Profilaxis secundaria o terciaria 897 (82,90) 160 (82,90) 1.057 (82,90)
ITI 5(0,46) 0(0,00) 5(0,39)
Episddico, pero no requirié tratamiento durante el periodo 39(3,60) 5(2,59) 44 (3,45)
Profilaxis intermitente 2(0,18) 0(0,00) 2(0,16)
Profilaxis no especificada 3(0,28) 0(0,00) 3(0,24)
Persona en abandono? 25(2,31) 5(2,59) 30(2,35)
Sin dato 3(0,28) 1(0,52) 4(0,31)
Presencia de inhibidores
Baja respuesta (5 64) 7 (3,63) 8(5,33)
Alta respuesta 5(3,23) (2,07) 9(3,06)
Negativos 787 (72,74) 146 (75,65) 933(73,18)
Sin prueba en el periodo 161 (14,88) 5(12,95) 186 (14,59)
No se requirié la prueba 12 (1,11) 6(3,11) 18 (1,41)
Sin dato 1(0,09) 0(0,00) 1(0,08)
Persona en abandono? 25(2,31) 5(2,59) 30(2,35)

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

2 Persona que no recibié atenciones médicas ambulatorias por hematologia, medicina familiar, medicina interna, ortopedia o pediatria, durante el periodo.
ITI: induccion a la tolerancia inmune.

Entre las personas con artropatia crénica que recibieron profilaxis, la mediana de la edad fue de 32 afios
(RIC: 23 - 43) y la del nimero de articulaciones comprometidas de 4 (RIC: 2 - 6). En el periodo, el 88,63% tenia
hemofilia severa, el 8,75% tenia inhibidores, al 13,65% no se le realizd la prueba y los 8 casos con esta complica-
cién recibian este esquema de tratamiento. Adicionalmente, el 7,79% (n= 89) tenia antecedente de reemplazo
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articular en algin momento de su vida. Al discriminar por el tipo de deficiencia, los hallazgos fueron similares,
excepto por un mayor porcentaje de personas con hemofilia moderada y sin inhibidores entre quienes tenian
hemofilia B, comparado con la tipo A (tabla 50).

Tabla 50. Caracterizacion demogréfica y clinica de las personas en profilaxis con artropatia hemofilica crénica
segun el tipo de hemofilia, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables® n= 972 n=171 n=1.143
(85,04%) (14,96%) (100,00%)
Edad 32(23-43) 31(22-41) 32(23-43)
Numero de articulaciones comprometidas 4(2-6) 3(2-5) 4(2-6)
Numero de reemplazos articulares durante la vida 0(0-5) 0(0-3) 0(0-5)
Reemplazo articular en el periodo
No 966 (99,38) 169 (98,83) 1.135(99,30)
Si 6(0,62) 2(117) 8(0,70)
Severidad
Leve 4(0,41) 1(0,58) 5(0,44)
Moderada 89 (9,16) 36 (21,05) 125(10,94)
Severa 879 (90,43) 134 (78,36) 1.013(88,63)
Presencia de inhibidores
Baja respuesta 57 (5,86) 7 (4,09) 64 (5,60)
Alta respuesta 32(3,29) 4(2,34) 36 (3,15)
Negativos 746 (76,75) 140 (81,87) 886(77,52)
Sin prueba en el periodo 136 (13,99) 20(11,70) 156 (13,65)
Sin dato 1(0,10) 0(0,00) 1(0,09)

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

mediana, el maximo y el minimo.

7.3. Otras complicaciones

A continuacidn, la tabla 51 resume la frecuencia de las otras complicaciones informadas en las personas con
hemofilia, de acuerdo con el tipo de deficiencia.



Tabla 51. Frecuencia de otras complicaciones reportadas durante el periodo segun el tipo de hemofilia,
Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B Total

Complicacién’ n=2.846 n= 600 n=3.446

(82,59%)

(17,41%)

(100,00%)

Infecciosas

Otras complicaciones

Si

Sin dato?
VHB

No

Si

Sin dato?
VIH

No

Si

Sin dato?
Infeccién concomitante?
VIH + VHC
VHC + VHB

Una complicacién infecciosa

Ninguna

Sin dato?
Pseudotumores

No

Si

Sin dato?
Fracturas

No

Si

Sin dato?
Anafilaxia

No

Si

Sin dato?
Discapacidad

No

Si

2.444(85,87)
56(1,97)
346(12,16)

2.495(87,67)
5(0,18)
346 (12,16)

2.479 (87,10)
19(0,67)
348(12,23)

4(0,14)
1(0,04)
70(2,46)
2.423(85,14)
348(12,23)

2.468(86,72)
12 (0,42)
366(12,86)

2.472(86,86)
8(0,28)
366(12,86)

2.482(87,21)
0(0,00)
364(12,79)

2.821(9912)
25(0,88)

! Los valores reportados corresponden a nlimeros absolutos (%) para todas las variables.
2 Persona sin dato reportado o en abandono. Incluye 42 casos de hemofilia Ay 4 de hemofilia B que no fueron gestionados por alguna entidad en el periodo.

3 Incluye coexistencia de VHB, VHC y VIH en diferentes combinaciones.

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

Complicaciones infecciosas

542(90,33)
10(1,67)
48(8,00)

551(91,83)
1(0,17)
48(8,00)

550(91,67)
2(0,33)
48(8,00)

539(89,83)
48(8,00)

548(91,33)
2(0,33)
50(8,33)

550(91,67)
0(0,00)
50(8,33)

549 (91,50)
1(0,17)
50(8,33)

587 (97,83)
13(2,17)

2.986(86,65)
66(1,92)
394 (11,43)

3.046(88,39)
6(0,17)
394 (11,43)

3.029(87,90)
21(0,61)
396 (11,49)

4(0,12)
1(0,03)
83(2,41)
2.962 (85,95)
396 (11,49)

3.016 (87,52)
14(0,41)
416 (12,07)

3.022 (87,70)
8(0,23)
416 (12,07)

3.031(87,96)
1(0,03)
414 (12,01)

3.408 (98,90)
38(1,10)

La infeccidn por hepatitis C fue la més frecuente en los dos tipos de hemofilia, seguida del VIH. Ademés, el

68,18% (n= 60) de las personas con alguna infeccién tenian la forma severa de la enfermedad.
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Asi mismo, no se presentaron infecciones concomitantes en las personas con hemofilia tipo B. Por otra parte,
en aquellas con hemofilia A, el 75,00% (n= 3) de quienes tenian VIH o VHC, asi como la persona que informé
VHC y VHB, tenian una deficiencia severa.

Pseudotumores

Esta complicacién se informé en el 0,41% (n= 14) de las personas con hemofilia (casi el doble del periodo ante-
rior); de estas, el 85,71% (n= 12) tenia hemofilia A, el 92,86% (n= 13) presentd la forma severa de la enfermedad
y el 78,57% (n= 11) estaba en esquema de profilaxis.

Fracturas

Se informaron ocho casos de hemofilia A que sufrieron alguna fractura; de ellos, el 75,00% (n= 6) tenia la forma
severa de la enfermedad y un mismo porcentaje estaba en profilaxis.

Anafilaxia

En el periodo 2025 se informd 1 persona con hemofilia B severa y en profilaxis secundaria o terciaria con esta
complicacién, la cual se atribuyd a un concentrado de factor IX recombinante de vida media estdndar.

Discapacidad

El 1,10% (n= 38) de los casos de hemofilia informé alguna discapacidad; de estos, el 68,42% (n= 26) tenia defi-
cienciatipo Ay el 84,21% (n= 32) la forma severa de la enfermedad. Al clasificar segun el tipo, el 55,32% (n= 26)
estuvo relacionada con el movimiento del cuerpo o las extremidades, el 23,68% (n= 9) a otros tipos de discapa-
cidad y el 7,89% (n= 3) a alteraciones del sistema nervioso. En cuanto al régimen, el 63,16% (n= 24) pertenecia
al contributivo, el 26,32% (n= 10) al subsidiado y el 10,53% (n= 4) al de excepcién.
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8. Indicadores de la gestion del riesgo en las personas con hemofilia

La gestidn del riesgo en las personas con hemofilia se ha fortalecido en los Ultimos afios gracias a la disponibi-
lidad de nuevas terapias y modelos de atencidn centrados en la prevencién de las complicaciones y la mejora
de la calidad de vida. Actualmente, la perspectiva de la atencion basada en valor cobra relevancia al promover
la toma de decisiones centrada en desenlaces clinicos significativos para las personas, como la funcionalidad, la
autonomia y el control de los sangrados. Avanzar hacia este tipo de atencidn representa una oportunidad para
optimizar el uso de los recursos y mejorar los resultados en salud de las personas con hemofilia (39).

En este marco, la mediciéon mediante los indicadores continda siendo una herramienta clave para evaluar
tanto la calidad como el impacto de la atencién. Un indicador de salud es una estimacién (medicién con cierto
grado de imprecisién) de un atributo o una dimensién determinada de la salud, en este caso, en la poblaciéon
con hemofilia. Asi mismo, los indicadores son dindmicos, responden a las situaciones y a los contextos tempo-
ralesy culturales especificos y su uso tiene como objetivo alimentar la toma de decisiones, mejorar la salud de
la poblacién y reducir las desigualdades injustas y evitables (40).

A su vez, los indicadores de proceso permiten monitorear la continuidad, oportunidad e integralidad en
la prestacion de los servicios, mientras que los indicadores de resultado valoran los efectos clinicos de las in-
tervenciones, como la frecuencia de los sangrados, la aparicion de la artropatia, las hospitalizaciones y otras
complicaciones relevantes. También se reconoce la importancia de incorporar, de forma progresiva, indicadores
reportados por las personas, que reflejan aspectos como el dolor, la movilidad y la percepcién del bienestar,
elementos fundamentales para avanzar hacia un modelo de atencién més centrado en la persona (3,41).

En la tabla 52 se listan los indicadores definidos y estandarizados en la actualizacién del consenso de los
indicadores de la gestidn del riesgo en las personas con hemofilia (3).

Tabla 52. Descripcion de los indicadores de la gestion del riesgo en las personas con hemofilia, Colombia 2025

Semaforizacién de cumplimiento
Tipo Codigo Indicador
| Alto | Medio | _Bajo |

Tasa de sangrado general en pacientes hemofilicos con

RETUET inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

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

Resul 1.1 o il ilaxi
esultado hemofilicos con inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

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

Resultado U2 inhibidores en profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)
Tasa de sangrado general espontdneo en personas con

ROIEEE 121 hemofilia sin inhibidores en profilaxis.

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

Resultado ZL inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

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

ST 211 hemofilicos con inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

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

Resultado 2.2 inhibidores en profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)

Tasa de sangrado articular de tipo espontédneo en los

RESTIIERS 2.21 pacientes hemofilicos sin inhibidores en profilaxis.

No aplica (linea de base del pais)
Proporcién de pacientes hemofilicos en profilaxis con

Resultado 3 . - P
artropatia hemofilica crénica.

No aplica (linea de base del pais)
Proporcién de pacientes menores de 18 afios con hemofilia

Resultado 4.1 e . o
severa sin inhibidores en manejo con profilaxis.

® > 95% 90% a 95% ® < 90%

Proporcién de pacientes de 18 afilos 0 mas con hemofilia
Proceso 4.2 severa en manejo con profilaxis (primaria, secundaria y No aplica (linea de base del pais)
terciaria).
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Tabla 52. Descripcién de los indicadores de la gestidn del riesgo en las personas con hemofilia, Colombia
2025 (continuacién)

Semaforizacién de cumplimiento
Tipo Cédigo Indicador
| Alto | Medio | _Bajo |

Proporcion de pacientes con hemofilia severa en manejo

Proceso No aplica (linea de base del pais)
con profilaxis primaria.

Proceso 5 Proporqon d.e .pa.uer'wtes con h'emoﬂlla evaluados por ®>959% 90% 2 95% ® <90%
equipo interdisciplinario en el periodo.

Proceso 61 Prome‘dhlo de atenciones por hematologia en pacientes con ©>20 10a<20 <10
hemofilia leve o moderada.

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

Proceso 71 Prome'dvlo de atenciones por odontologia en pacientes con ©=>20 1.0a<2,0 °<10
hemofilia leve o moderada.

Proceso 79 Prome‘d.lo de atenciones por odontologia en pacientes con ®>3,0 20a<3,0 ®<20
hemofilia severa.
Tasa de hospitalizacién por sangrado en los pacientes con . . .

Resultado 8.1 No aplica (linea de base del pais)

hemofilia en manejo con profilaxis.

Tasa de hospitalizacién por sangrado en los pacientes con

Resultado 8.2 -t . T
hemofilia en manejo episddico.

No aplica (linea de base del pais)

Porcentaje de pacientes hemofilicos en manejo con profilaxis

RETIIEE ? que se infunden de forma independiente en el hogar. e e
Resultado 10 Porcentaje dg pacientes hemoflllclos que se infunden en el Nl Bl Eae E )
hogar con asistencia de enfermeria.
Proceso 1 E::’Tc]zzt“acjgsde pérdida en el seguimiento de los pacientes ®<10% 10% a 15% ® > 15%
Resultado 121 .Pro‘pgraon de pacientes con hemofilia A que desarrollaron ® <10% 10% a 20% ®>20%
inhibidores de alta respuesta’.
Resultado 12.2 'I:’ro.pQrC|on de pacientes con hemofilia B que desarrollaron ® <5% 5% a 10% ®>10%
inhibidores de alta respuesta’.
Proceso 141 Adhgrermla a la atencion integral en los pacientes en ® > 059 90% 2 95% ® <90%
profilaxis con hemofilia leve - moderada.
Proceso 14.2 Adherencia a la atencién integral en los pacientes en ®>959% 90% 2 95% ® <90%

profilaxis con hemofilia severa.

' No fue posible definir si las personas correspondian a casos incidentes de inhibidor, por lo tanto, estos indicadores hacen referencia a la presencia y no al
desarrollo de los mismos.

Para acceder a esta informaciéon de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pagina web de la CAC.

La tasa de sangrado es un indicador clave de resultado en el manejo de la hemofilia, ampliamente aceptado
por su relevancia clinica, validez y confiabilidad. No obstante, su medicién puede estar sujeta a cierto grado de
subjetividad, ya que depende de la percepcién o la deteccidn directa de los episodios hemorrégicos. Si bien
esta tasa se emplea cominmente para evaluar la eficacia de las intervenciones terapéuticas, la frecuencia de
las hemorragias espontaneas (caracteristica distintiva de la hemofilia severa) se considera un indicador mas
especifico del control clinico alcanzado con el tratamiento (42).

En la figura 24 se muestra que después del incremento registrado en 2024 de todas las tasas de sangrado
en las personas en profilaxis, en el 2025 retomaron la tendencia descendente de periodos previos, tanto en
los regimenes como en el pais, y especialmente en las personas sin inhibidores. De otra parte, en las personas
con inhibidores de alta respuesta los resultados fueron similares, excepto en el régimen subsidiado, en el que
el sangrado general y el articular de tipo espontaneo incrementaron y superaron al contributivo.
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Figura 24. Tendencia de los indicadores relacionados con las tasas de sangrado, Colombia 2019 - 2025
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24d. Tasa de sangrado articular en los pacientes hemofilicos sin inhibidores en profilaxis (indicadores 2.2y 2.2.1)
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Para acceder a esta informacion de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pagina web de la CAC.

Por otro lado, la disponibilidad de opciones terapéuticas efectivas, junto con el acceso progresivo a un
abordaje multidisciplinario, ha contribuido al aumento de la expectativa de vida de las personas con hemofilia.
No obstante, se ha documentado que, incluso con regimenes profilacticos adecuados, persisten los sangrados
articulares subclinicos que pueden desembocar en una artropatia. Esto se ha evidenciado a través de imagenes
por resonancia magnética, especialmente en la poblacién pediétrica y en los adultos con enfermedad articular
establecida (43,44). En este contexto, la artropatia hemofilica continta siendo un desafio clinico, lo que exige
reevaluar e individualizar los esquemas de tratamiento segun la condicién articular y el riesgo de sangrado.

Con respecto al periodo anterior, la artropatia hemofilica crénica en personas en profilaxis incrementé en
un 2,03% (figura 25), alcanzando el valor més alto de la serie histérica. Ademas, el régimen subsidiado ha man-
tenido una menor prevalencia, que en 2025 se redujo en un 0,36%, frente al aumento del 3,77% del contributivo,
lo que contribuyé a la ampliacién de la brecha en un 34,10%.

Figura 25. Tendencia de la proporcién de pacientes con hemofilia en profilaxis con artropatia hemofilica crénica
(indicador 3), Colombia 2019 - 2025
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La profilaxis constituye el estdndar de atencidén para nifios y adultos con hemofilia severa o moderada que
presentan un patrén hemorragico. En particular, la profilaxis primaria ha demostrado mejores resultados a largo
plazo en la preservacién de la funcién articular y en la calidad de vida relacionada con la salud, en comparacién
con la profilaxis secundaria o terciaria. No obstante, cuando la profilaxis no se inicia a una edad tempranay
los adolescentes o adultos con hemofilia ya presentan evidencia de dafio articular, la FMH recomienda optar
por la profilaxis terciaria sobre el tratamiento episdédico, manteniéndola a largo plazo. Esta estrategia permite
reducir la frecuencia de hemartrosis, de sangrados esponténeos o disruptivos, y retrasar la progresion de la
artropatia hemofilica (1,45). Al respecto, los indicadores 4.1, 4.2 y 4.3 miden la adherencia de los aseguradores
y prestadores de servicios a los lineamientos de profilaxis establecidos para las personas con hemofilia severa.

En los menores de 18 afios sin inhibidores se ha logrado la meta establecida en los 5 seguimientos, y en
el periodo actual la profilaxis aumentd en un 2,35% con respecto al 2024. Por regimenes, el contributivo incre-
mentd en un 1,10% y el subsidiado en un 2,13%,; sin embargo, el indicador del de excepcién fue de 85,71%, lo
que impactd el valor nacional (figura 26).

Por otro lado, en los adultos se retomé la tendencia ascendente después de la caida evidenciada en
2024, con un incremento del 2,13% en el pais, y del 2,12% y 2,27% en los regimenes contributivo y subsidiado,
respectivamente; no obstante se mantuvo un bajo desempefio en el de excepcion (78,79%). Ademas, en el
grupo de las personas que recibieron especificamente profilaxis primaria, se registré un incremento en el valor
nacional del 6,70% y en el régimen subsidiado del 14,41%, mientras que en el contributivo se observé una leve
caida de 2,13%, comparado con el periodo anterior (figura 26).

Figura 26. Tendencia de los indicadores relacionados con la profilaxis, Colombia 2021 - 2025
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26b. Proporcién de pacientes de 18 aflos o mas con hemofilia severa en manejo con profilaxis (primaria, secundaria
y terciaria) (indicador 4.2)
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Descargar figura

La atencidn integral de la hemofilia abarca todo el espectro de los aspectos médicos, psicolégicos y sociales
que afectan tanto a las personas con la enfermedad como a sus familias. Su finalidad es favorecer a quienes
la padecen para que puedan desarrollar su vida diaria con la mayor normalidad posible. Para lograr alcanzar
este objetivo, se requiere de un enfoque activo y coordinado entre multiples disciplinas, que incluya no solo a
hematdlogos y otros especialistas clinicos, sino también a profesionales de enfermeria, fisioterapia, psicologia
clinica, odontologia y diversas &reas afines, trabajando de manera conjunta (46).

La evaluacién por parte de un equipo interdisciplinario incrementé en un 0,95% con respecto al 2024, con
un ascenso significativo del 5,34% en el régimen contributivo, mientras que el subsidiado registré nuevamente
un descenso del 3,64%, lo que contribuyé a una reduccién del 58,10% en la brecha entre ambos regimenes
(figura 27).


https://cuentadealtocosto.org/wp-content/uploads/2025/12/Hemofilia_2025_Figura_26-scaled.webp

En cuanto a la atencién por parte de hematologia, se cumplié la meta independientemente de la severidad
de la enfermedad. Sin embargo, con respecto al 2024, en las personas con hemofilia leve y moderada, el indi-
cador se redujo por segundo periodo consecutivo en un 9,10%, y la caida fue mas marcada nuevamente en el
régimen subsidiado; por su parte, en la forma severa el promedio de las atenciones disminuyé en un 1,90% a
nivel nacional y en un 3,01% en el régimen contributivo, mientras que el subsidiado se mantuvo estable.

Por otro lado, la atencién por odontologia continud en descenso en la poblaciéon con hemofilia leve o mo-
derada, aunque el régimen subsidiado cumplié la meta y el contributivo incrementd en un 10,29%, comparado
con el 2024. En las personas con hemofilia severa el indicador cayé a un cumplimiento medio y se redujo en un
6,39% en el paisy en un 23,01% en el subsidiado, por el contrario, en el contributivo incrementé en un 18,06%.

Figura 27. Tendencia de los indicadores relacionados con el manejo interdisciplinario y la atencién por hematologia
y odontologia, Colombia 2019 - 2025

27a. Proporcion de los pacientes con hemofilia evaluados por equipo interdisciplinario en el periodo (indicador 5)
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27c. Promedio de atenciones por odontologia en los pacientes con hemofilia (indicadores 7.1y 7.2)
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Descargar figura

Para acceder a esta informacidn de manera mas detallada, le invitamos a consultar la plataforma
EIGIA disponible en la pagina web de la CAC.

La infusion domiciliaria del factor, acompanada de un adecuado entrenamiento y apoyo continuo por parte de
los centros de atencidn, constituye una estrategia que empodera a las personas con hemofilia para asumir un papel
activo en el autocuidado y la prevencién de riesgos. Esta préactica, que puede realizarse de manera auténoma o
bajo supervision del personal de salud, facilita el tratamiento oportuno de los episodios hemorrégicos y favorece
la adherencia a los regimenes profilacticos. Ademas, diversos estudios han evidenciado que su implementacion se
asocia con una menor frecuencia de hospitalizaciones por emergencias hemorragicas, la reduccién del ausentismo
escolary laboral, una mayor integracion social y estabilidad laboral, y un impacto positivo en la rentabilidad, princi-
palmente por la disminuciéon de los costos de transporte hacia los centros especializados (47).

Con respecto al 2024, |la proporcién de las personas con hemofilia hospitalizadas por sangrado entre
quienes recibieron profilaxis o tratamiento episddico disminuyé en un 18,80% y un 26,03%, respectivamente.
De acuerdo con el régimen de afiliacién, el desempefio del subsidiado en este indicador fue superior en ambos
esquemas, comparado con el contributivo (figura 28).

Por otro lado, la infusién de manera independiente incrementd en un 1,68% en el paisy en un 5,39% en el
régimen contributivo, comparado con el periodo anterior. También, la administraciéon con apoyo de enfermeria
aumentd en un 7,57%y, en particular, el incremento fue mas marcado en el contributivo con un 11,57% (figura 28).

Figura 28. Tendencia de los indicadores relacionados con la hospitalizacién y la infusién en el hogar, Colombia
2021 - 2025
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28b. Porcentaje de pacientes hemofilicos en manejo con profilaxis que se infunden de forma independiente
en el hogar (indicador 9)

30 26,02
! ” ” 24,92
) 47 ,65
) 25
o
= 19,04
2 20 1787 16,83 17,16 17,45
S 14,11 — e —O— —9
Q 15
)
-]
£ 8,43 822
5 10 ’ : 7,04 7.90 7,08
‘0 —O0—
]
€ 5
0
2021 2022 2023 2024 2025
Periodo
—@&— Nacional Contributivo —@&— Subsidiado

28c. Porcentaje de pacientes hemofilicos que se infunden con asistencia de enfermeria en el hogar (indicador 10)
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Descargar figura

Por su parte, la adherencia a las recomendaciones de tratamiento y el seguimiento son un desafio cons-
tante en las condiciones médicas crénicas. Por ello, cuantificar la pérdida del seguimiento permite establecer
estrategias claras por parte de los diferentes actores del sistema de salud, encargados de la adecuada atencién
y adherencia de las personas con hemofilia (3).

En lo referente a este indicador, como se observa en la figura 29, la pérdida en el seguimiento de las personas
con hemofilia se mantuvo estable y dentro del rango de cumplimiento de la meta. En cuanto a los regimenes,
en el contributivo se redujo en un 8,07%, mientras que en el subsidiado incrementd en un 9,96%; por su parte,
los de excepcidn (17,65%), el especial (78,26%) y los no afiliado (92,86%) tuvieron altos porcentajes de abandono
del tratamiento que impactaron en el resultado nacional.
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De otra parte, uno de los retos més complejos en la terapia de reemplazo de factores es la aparicién de
aloanticuerpos inhibidores, los cuales neutralizan la eficacia del tratamiento y se presentan en aproximadamente
el 25 a 30% de las personas con hemofilia A severay en el 1 a 5% de aquellas con hemofilia B severa. El desarrollo
de estos inhibidores no solo limita el control de los episodios hemorragicos, sino que también incrementa el
dolor, la discapacidad y la morbilidad, afectando de forma significativa la calidad de vida. Ademas, representa
una carga considerable para los sistemas de salud debido al aumento de los costos asociados a la atencion y
al manejo de las complicaciones (48,49).

Adicionalmente, la presencia de inhibidores de alta respuesta en las personas con hemofilia A mantuvo
una tendencia descendente, con una reduccién del 3,45% para el 2025. Por su parte, después de dos periodos
consecutivos en ascenso, en los casos de hemofilia B el indicador descendié en un 26,53%. A su vez, el régimen
contributivo ha mantenido porcentajes méas bajos en la poblacién con hemofilia A y el subsidiado en aquellos
con hemofilia B.

Figura 29. Tendencia de los indicadores relacionados con la pérdida del seguimiento y la presencia de inhibidores,
Colombia 2021 - 2025
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29b. Proporcién de pacientes con hemofilia que desarrollaron inhibidores de alta respuesta en el periodo
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Enseguida, en la figura 30, se observa que, con respecto al 2024, el porcentaje de las personas con he-
mofilia A con inhibidores de alta respuesta en el periodo 2025 incrementé en la forma leve, pero continué en
descenso en aquellas con hemofilia severa. Por su parte en la poblaciéon con hemofilia B, no se informaron casos
en las formas leve o moderada y también se evidencié una disminucién de estos inhibidores en el tipo severo.

Figura 30. Proporcién de casos con inhibidores de alta respuesta en el periodo segun la severidad, Colombia
2021 - 2025
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En el 87,19% (n= 946) de los casos de hemofilia A con diagndstico de artropatia no fue posible capturar la
fecha vélida del diagnédstico para calcular el indicador 13 (incidencia de artropatia en los pacientes con hemofilia
A), por lo cual no se reporta en esta edicién.

Por otro lado, la adherencia al tratamiento integral se vincula estrechamente con resultados mas favorables
en la salud articular, menores tasas de dolor crénico y una reduccién en los dias de ausentismo escolar o laboral,
lo que repercute positivamente en la calidad de vida de los pacientes. No obstante, este compromiso con el
tratamiento depende de multiples factores, entre los que se incluyen la aceptacién del diagndstico, el manejo
del temor a los sintomas, la comprension de la enfermedad, la planificacidn del tratamiento y el desarrollo de
habilidades para la autoinfusion, asi como aspectos sociales, emocionales y educativos (50).

En relacién con los dos indicadores de adherencia, alin no se han logrado las metas, pero para el 2025 se
evidencié un incremento del 12,54% en la poblacidn con hemofilia leve o moderaday de 5,35% en aquellos con
la forma severa de la enfermedad, en comparacidn con el 2024. Ademas, en términos del régimen de asegura-
miento, en los Ultimos 3 periodos el subsidiado ha mostrado un mejor desempefio que el contributivo (figura 31).
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Figura 31. Tendencia de la adherencia a la atencién integral en los pacientes en profilaxis con hemofilia
(indicadores 14.1y 14.2), Colombia 2021 - 2025
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A continuacion, en la tabla 53, se muestran los resultados de los indicadores segun la regién geogréfica.
En ella se evidencia que la Caribe tuvo las tasas mas bajas de sangrado general y general espontaneo y de san-
grado articular y articular esponténeo en los casos sin inhibidores en profilaxis. Ademas, también presentd la
proporcidén mas baja de personas en profilaxis con artropatia hemofilica crénica; la mas alta de nifios y adultos
con hemofilia severa en profilaxis y de personas con hemofilia severa en profilaxis primaria, los mayores pro-
medios de atenciones por odontologia en las personas con hemofilia severa, el mayor porcentaje de casos que
se infunde con asistencia de enfermeria y la menor pérdida en el seguimiento.

En la Amazonia-Orinoquia se calcularon las tasas mas bajas de sangrado general espontédneo en las personas
con inhibidores de alta respuesta y articular espontaneo en aquellas sin inhibidores en profilaxis. También, en
esta region se identificé la mayor proporcién de evaluacién por equipo interdisciplinario, el mayor promedio
de atenciones por hematologia (independientemente de la severidad), el mayor promedio de consultas por
odontologia en personas con hemofilia leve o moderada, la menor tasa de hospitalizaciones por sangrado en
las personas en profilaxis, la menor proporcién de personas con hemofilia B que desarrollaron inhibidores de
alta respuesta y la mayor adherencia a la atencién integral, tanto de personas con hemofilia leve y moderada,
como severa.

Por su parte, en Bogotd, D. C., se calculé la menor tasa de sangrado general y de sangrado articular es-
pontaneo en las personas con inhibidores de alta respuesta, el mayor porcentaje de personas que se infunden
de forma independiente en el hogar y la menor proporcion de personas con hemofilia B que desarrollaron
inhibidores de alta respuesta. A su vez, la regiéon Pacifica tuvo las tasas de sangrado general espontéaneo,
articular y articular espontdneo més bajas en las personas con inhibidores de alta respuesta en profilaxis, la
mayor proporcion de nifios en profilaxis, y la menor proporcién de personas con hemofilia B que desarrollaron
inhibidores de alta respuesta.

Por Gltimo, la region Oriental brindé profilaxis a todos sus niflos con hemofilia severa sin inhibidores. Igual-
mente lo hizo la Central, la cual ademés tuvo la tasa de hospitalizaciéon por sangrado mas baja en las personas
en esquema episédico y la proporciéon més baja de casos de hemofilia A que desarrollaron inhibidores de alta
repuesta.

Para conocer esta informacidn con una mayor desagregacion, le invitamos a consultar la plataforma
HIGIA disponible en la pagina web de la CAC.
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Tabla 53. Medicién de los indicadores de la gestion del riesgo de la hemofilia segun la regién, Colombia 2025

Bogots, D. C.

Tasa de sangrado general en pacientes
1.1 hemofilicos con inhibidores (alta 1,50 0,71 1,18 1,00 114 2,00
respuesta) en profilaxis.

Tasa de sangrado general de tipo
111 espontaneo en pacientes hemofilicos con 0,00 0,14 0,64 0,40 0,86 0,00
inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

Tasa de sangrado general en pacientes

12 hemofilicos sin inhibidores en profilaxis. Lol Lol® Uk 1.03 1z 1.23
Tasa de sangrado general espontédneo en
1.2.1  personas con hemofilia sin inhibidores en 0,19 0,28 0,12 0,23 0,40 0,21

profilaxis.

Tasa de sangrado articular en los
2.1 pacientes hemofilicos con inhibidores 1,00 0,43 0,36 0,50 0,43 0,33
(alta respuesta) en profilaxis.

Tasa de sangrado articular de tipo
2.1.1  esponténeo en pacientes hemofilicos con 0,00 0,00 0,14 0,30 0,14 0,00
inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

Tasa de sangrado articular en los
2.2 pacientes hemofilicos sin inhibidores en 0,62 0,80 0,13 0,60 0,77 0,66
profilaxis.

Tasa de sangrado articular de tipo
2.2.1 espontédneo en los pacientes hemofilicos 0,11 0,18 0,03 0,10 0,27 0,11
sin inhibidores en profilaxis.

Proporcién de pacientes hemofilicos
3 en profilaxis con artropatia hemofilica 73,81 74,55 55,56 69,33 74,69 70,25
crénica.

Proporcién de pacientes menores de 18
41 anos con hemofilia severa sin inhibidores 92,31 ® 98,53 ® 100,00 @ 100,00 @ 100,00 ® 100,00
en manejo con profilaxis.

Proporciéon de pacientes de 18 afios o
4.2 més con hemofilia severa en manejo con 95,24 89,07 96,36 94,60 92,12 90,97
profilaxis (primaria, secundaria y terciaria).

Proporcién de pacientes con hemofilia

4.3 . O ——
severa en manejo con profilaxis primaria.

7,89 24,64 26,98 20,32 13,51 16,22

Proporcién de personas con hemofilia

5 evaluados por equipo interdisciplinario ® 78,75 ® 67,74 ® 5721 ® 461,65 ® 60,34 ®@6217
en el periodo.
Promedio de atenciones por hematologia

6.1 en personas con hemofilia leve o ® 3,64 ® 226 ® 3,51 ® 2,95 ® 3,08 ® 3,45
moderada.

Promedio de atenciones por hematologia

6.2 vl ® 11,1 ® 6,66 ® 9,80 ® 7,86 ® 8,56 ® 3,98
en personas con hemofilia severa.
Promedio de atenciones por odontologia

71 en personas con hemofilia leve o ® 2,07 1,67 1,88 1,40 1,48 1,69
moderada.

79 Promedio de atenciones por odontologia 274 273 3,87 2,49 243 2,99

en personas con hemofilia severa.

Tasa de hospitalizacién por sangrado en
8.1 los pacientes con hemofilia en manejo con 0,00 9,32 2,47 3,78 4,98 6,20
profilaxis.
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Tabla 53. Medicién de los indicadores de la gestidn del riesgo de la hemofilia segin la regién, Colombia 2025
(continuacién)

Bogots, D.C.

Tasa de hospitalizaciéon por sangrado en
8.2 los pacientes con hemofilia en manejo 3,70 4,42 4,11 2,24 3,11 3,85
episddico.

Porcentaje de pacientes hemofilicos en
9 manejo con profilaxis que se infunden de 0,00 37,28 519 19,33 21,58 10,33
forma independiente en el hogar.

Porcentaje de pacientes hemofilicos que
10 se infunden en el hogar con asistencia de 51,25 27,51 55,39 46,61 24,96 44,99
enfermeria.

Porcentaje de pérdida en el seguimiento

1 . - 12,50 10,28 ® 7,79 ® 8,82 12,48 ©9382
de los pacientes hemofilicos.
Proporcién de pacientes con hemofilia

121 A que desarrollaron inhibidores de alta ® 4,00 ® 2,48 ® 7,88 ® 195 ® 2,04 ® 2,33
respuesta.
Proporcién de pacientes con hemofilia

12.2 B que desarrollaron inhibidores de alta ® 0,00 ® 0,00 ® 3,51 ® 1,20 ® 3,03 ® 0,00

respuesta.

Adherencia a la atencién integral en los

141 pacientes en profilaxis con hemofilia ® 33,33 ® 7742 ® 40,00 @ 64,41 ® 68,42 ® 63,64
leve - moderada.
Adherencia a la atencion integral en los

14.2  pacientes en profilaxis con hemofilia ® 66,67 ® 48,79 ® 38,90 ® 56,12 ® 46,31 ® 49,76
severa.






R E M E N Caracterizacion de las
mujeres con hemofilia
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Se informar02 479 La mediana de la edad fue de La mediana de la edad al

34 anos diagnéstico
con hemoﬁl! de las cuales el (RIC: 24 - 47), el 64,09% estaban de las mujeres con hemofilia B (19
84 34% tenia hemofilia A afiliadas al régimen contributivo y afios)fue inferior a la de aquellas con
e ' el 27,56% vivian en la regién hemofilia A (25 afios).
Central.
@ El 3,13% (n= 15) de las mujeres con hemofilia N El 1104%,’ (n=5) dellas mujerei con hemofil/ia
(\_/ tenia la forma moderada o severa. @ presentd hemartrosisy el 11,27% (n= 54) algun

episodio de hemorragia extraarticular.

@2y presentaron inhibidores. artropatia hemofilica crénica.

5 El 0,42% (n= 2) de las mujeres con hemofilia Del total de las mujeres, el 0,84% (n= 4) tenia

La mediana de consultas por hematologia fue de 2 para las mujeres con hemofilia leve o moderada (RIC: 0 - 3)
y de 6 para aquellas con hemofilia severa (RIC: 0 - 12).

La proporcion de las mujeres evaluadas por un s

equipo multidisciplinario fuede ——

47,39% (n= 227).

RIC: rango intercuartilico.
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9. Caracterizacion de las mujeres con hemofilia

9.1. Caracterizacién demografica de las mujeres con hemofilia

Para el periodo 2025 se informaron 479 casos de mujeres con hemofilia. El 84,34%y el 15,66% tenian hemofilia
Ay B, respectivamente; y, comparado con el 2024, el incremento en el nimero de casos fue del 14,77% para la
deficiencia tipo Ay del 15,38% para la tipo B (figura 32).

Figura 32. Tendencia del nimero de casos prevalentes de mujeres seguin el tipo de hemofilia, Colombia
2019 - 2025
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Del total de las mujeres con hemofilia, 47 fueron diagnosticadas durante el periodo actual (38 con hemofilia
Ay 9 con B), la mayoria con la forma leve de la enfermedad (4,26%; n= 2, con hemofilia moderada). El 65,96%
(n= 31) pertenecia al régimen contributivo y el 38,30% (n= 18) residia en la regién Central. Ademas, el 63,83%
(n=30) tenia antecedentes familiares y la mediana de la edad al diagnéstico fue de 22 afios (RIC: 13 - 29).

En cuanto a los casos prevalentes, la tabla 54 muestra que la mediana de la edad fue de 34 afios
(RIC: 24 - 47), la mayoria estaban afiliadas al régimen contributivo y vivian principalmente en la regién Central.
Asi mismo, de acuerdo con el tipo de deficiencia, las mujeres con hemofilia A tenian una edad ligeramente
mayor y la proporcién con hemofilia B en el régimen contributivo fue superior.

Tabla 54. Caracteristicas sociodemogréficas de los casos prevalentes de mujeres segun el tipo de hemofilia,
Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables’ n=404 n=75 n= 479
(84,34%) (15,66%) (100,00%)
Edad 35(25-47) 32(18-47) 34 (24 -47)
Etnia
Indigena 2(0,50) 0(0,00) 2(0,42)
Negro 3(0,74) 0(0,00) 3(0,63)
Ninguna 399 (98,76) 75(100,00) 474 (98,96)

Régimen de afiliacion
Contributivo 247 (61,14) 60(80,00) 307 (64,09)
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Tabla 54. Caracteristicas sociodemogréficas de los casos prevalentes de mujeres segun el tipo de hemofilia,
Colombia 2025 (continuacidn)

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables® n= 404 n=75 n= 479
(84,34%) (15,66%) (100,00%)
Subsidiado 131(32,43) 12 (16,00) 143 (29,85)
Excepcién 19 (4,70) 2(2,67) 21(4,38)
Planes voluntarios en salud 1(0,25) 0(0,00) 1(0,21)
No asegurado 1(0,25) 0(0,00) 1(0,21)
Entidades liquidadas? 5(1,24) 1(1,33) 6(1,25)
Regidn de residencia
Amazonia-Orinoquia 12(2,97) 4(5,33) 16 (3,34)
Bogota, D. C. 79 (19,55) 32(42,67) 111(23,17)
Caribe 66(16,34) 3(4,00) 69 (14,41)
Central 115 (28,47) 17 (22,67) 132 (27,56)
Oriental 79 (19,55) 10(13,33) 89(18,58)
Pacifica 53(13,12) 9(12,00) 62 (12,94)

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

2 Casos incluidos en los anélisis demogréficos que corresponden a aquellos que se reportaron en periodos anteriores pero que no fueron notificados por
alguna entidad en el 2025.

Por otro lado, 2 mujeres con hemofilia A leve fallecieron durante el periodo. Ambos casos estaban afiliados
al régimen contributivo, una residia en la region Central y la otra en la Pacifica y tenian una mediana de la edad
de 82 afios (RIC: 76 - 88).

9.2. Caracterizacion clinica de las mujeres con hemofilia

La edad al diagndstico de las mujeres con hemofilia B fue inferior a la de aquellas con hemofilia A. A su vez, no
se informaron casos de hemofilia B severa y del total con hemofilia A, el 3,22% (n= 13) tenia la forma moderada
o severa de la enfermedad. Ademas, la mayoria de las personas tenia antecedentes familiares, especialmente
en los casos de hemofilia B (tabla 55).

Tabla 55. Caracteristicas clinicas de los casos prevalentes de mujeres segun el tipo de hemofilia, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B

Variables! 404 n=75 n= 479
(84,34%) (15,66%) (100,00%)

Edad al diagnéstico 25(15-36) 19(9-28) 25(14 - 35)
Severidad?
Hemofilia leve 391(96,78) 73(97,33) 464 (96,87)
Hemofilia moderada 8(1,98) 2(2,67) 10(2,09)
Hemofilia severa 5(1,24) 0(0,00) 5(1,04)
Antecedentes familiares
Si 298(73,76) 69 (92,00) 367 (76,62)
No 37(9,16) 4(5,33) 41 (8,56)
Desconocidos 69 (17,08) 2(2,67) 71(14,82)

' Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables, exceptuando la edad al diagndstico, para la que se presenta la
medianay el rango intercuartilico.
2 La clasificacion de la severidad de la hemofilia se determina seguin el nivel del factor.



Del total de las mujeres con hemofilia, se encontraron 26 que fueron notificadas en el periodo 2024 como
portadoras; 21 correspondieron a hemofilia A (20 leves y 1 moderada)y 5 a hemofilia B leve. Por otro lado, se
informaron 2 mujeres con hemofilia A leve en estado de embarazo y de los casos con edades entre los 12 y 49
anos, el 59,21% (n= 209) estaba utilizando un método de planificacién o habia recibido consejeria genética.

9.2.1. Caracterizacion de los episodios de sangrado en las mujeres con hemofilia

Segun los datos informados durante el periodo, el 11,90% (n=57) de las mujeres con hemofilia presentd algin
episodio hemorrégico (articular o extraarticular); de estas, el 92,98% (n= 53) estaban en esquema episddicoy
el 3,70% (n= 2) presentd los dos tipos de sangrado.

Asi mismo, de las mujeres con hemofilia, el 1,04% (n=5) presentd episodios de hemartrosis y la mediana
de la edad fue de 22 afios (RIC: 10 - 39). Una persona con hemofilia A leve presentd 4 sangrados, para un total
de 8 eventos, siendo el 87,50% (n= 7) de origen traumético. Ademas, uno de los episodios se presentd en una
mujer con hemofilia A severa, en profilaxis y sin inhibidores; las otras 4 personas estaban en esquema episddico
y tenian hemofilia A leve (incluido 1 caso con 1 sangrado de tipo esponténeo), sin presencia de inhibidores (o
sin prueba en el periodo).

En cuanto a las hemorragias extraarticulares, el 11,27% (n= 54) presenté algin episodio. El 81,48% (n= 44)
de las mujeres tenia hemofilia A, la mediana de la edad fue de 39 afios (RIC: 18 - 50) y el 50,00% (n= 27) tuvo
sangrados de tipo espontaneo. Adicionalmente, la mayoria de las mujeres tenian la forma leve de la enfermedad
y el 94,44% (n= 51) estaban en esquema episddico. En cuanto a los eventos, se contabilizaron 70 en total, la
mayoria en otras localizaciones (por ejemplo, epistaxis o hemorragias uterinas de etiologia no ginecoldgica)
y de tipo esponténeo (tabla 56).

Tabla 56. Caracterizacion demogréfica y clinica de las mujeres con algun tipo de hemorragia extraarticular
durante el periodo segun el tipo de hemofilia, Colombia 2025

Hemofilia A Hemofilia B Total
Variables n=44 LE 0] n=54
(81,48%) (18,52%) (100,00%)

Edad! 39(20-50) 43(18-51) 39 (18 - 50)
Numero total de sangrados extraarticulares 58 (82,86) 12 (17,14) 70(100,00)
Numero de episodios por localizacién?

Otros musculos y tejidos blandos 8(13,79) 4(33,33) 12 (17,14)

Otras localizaciones 41 (70,69) 8(66,67) 49 (70,00)

Oral 8(13,79) 0(0,00) 8(11,43)

lliopsoas 1(1,72) 0(0,00) 1(1,43)
Numero de episodios segun la causa del sangrado?

Traumaticos 21 (36,21) 6(50,00) 27 (38,57)

Esponténeos 27 (46,55) 4(33,33) 31(44,29)

Asociados a procedimientos® 10(17,24) 2(16,67) 12 (17,14)
Tipo de hemorragia (por persona)*

Esponténeas 23(52,27) 4(40,00) 27 (50,00)

Trauméticas 13(29,55) 4(40,00) 17 (31,48)

Asociadas a procedimientos? 8(18,18) 2(20,00) 10(18,52)
Severidad

Leve 42 (95,45) 9(20,00) 51(94,44)

Moderada 2 (4,55) 1(10,00) 3(5,56)
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Tabla 56. Caracterizacién demogréfica y clinica de las mujeres con algin tipo de hemorragia extraarticular
durante el periodo segun el tipo de hemofilia, Colombia 2025 (continuacién)

Hemofilia A Hemofilia B Total

Variables n=44 n=10 n=54
(81,48%) (18,52%) (100,00%)

Esquema de tratamiento actual

Episédico 41(93,18) 10(100,00) 51(94,44)
Profilaxis® 2(4,55) 0(0,00) 2(3,70)
Sin dato 1(2,27) 0(0,00) 1(1,85)

' Se presentan la mediana y el rango intercuartilico.

2 La frecuencia y el porcentaje se calcularon sobre el total de episodios de sangrado extraarticular.

3 Hace referencia a una cirugia que generé un sangrado anormal.

4 Hace referencia a la combinacién de los tipos de sangrado que pudo tener una persona, con diferentes episodios a lo largo del periodo, atribuidos a
diferentes causas.

5 Incluye las profilaxis primaria, secundaria, terciaria, intermitente y no especificada, informadas a la fecha de corte.

9.2.2. Caracterizacién de las complicaciones en las mujeres con hemofilia

El0,42% (n= 2) de las mujeres con hemofilia presentaron inhibidores, al 13,15% (n= 63) no se les realizé la prueba,
el 39,04% (n= 187) no la requirid y el 23,38% (n= 112) estaba en abandono o no tenia informacién (tabla 57).

El caso de hemofilia A con inhibidores era de alta respuesta, tenia la forma severa de la enfermedad y se
encontraba en profilaxis secundaria o terciaria; el Unico caso con hemofilia B correspondié a una mujer con
inhibidores de baja respuesta y severidad leve en esquema episddico (tabla 57).

Tabla 57. Presencia de inhibidores en las mujeres con hemofilia segun la severidad de la deficiencia, Colombia 2025

Severidad de la deficiencia
Coagulopatia/Presencia de inhibidores’

Hemofilia (A+B) 464 (100,00) 10(100,00) 5(100,00) 479 (100,00)
Baja respuesta 1(0,22) 0(0,00) 0(0,00) 1(0,21)
Alta respuesta 0(0,00) 0(0,00) 1(20,00) 1(0,21)
Negativos 110(23,71) 3(30,00) 2(40,00) 115 (24,01)
Sin prueba en el periodo 61(13,15) 2(20,00) 0(0,00) 63(13,15)
No se requirié la prueba 183 (39,44) 4 (40,00) 0(0,00) 187 (39,04)
Persona en abandono? 103 (22,20) 1(10,00) 2 (40,00) 106 (22,13)
Sin dato? 6(1,29) 0(0,00) 0(0,00) 6(1,25)

Hemofilia A 391(100,00) 8(100,00) 5(100,00) 404 (100,00)
Alta respuesta 0(0,00) 0(0,00) 1(20,00) 1(0,25)
Negativos 86(21,99) 3(37,50) 2(40,00) 91(22,52)
Sin prueba en el periodo 2(13,30) 1(12,50) 0(0,00) 53(13,12)
No se requirié la prueba 154 (39,39) 3(37,50) 0(0,00) 157 (38,86)
Persona en abandono? 94 (24,04) 1(12,50) 2 (40,00) 97 (24,01)
Sin dato? 5(1,28) 0(0,00) 0(0,00) 5(1,24)

Hemofilia B 73(100,00) 2(100,00) 0(0,00) 75(100,00)
Baja respuesta 1(1,37) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,33)
Negativos 24 (32,88) 0(0,00) 0(0,00) 24 (32,00)
Sin prueba en el periodo 9(12,33) 1(50,00) 0(0,00) 10(13,33)



Tabla 57. Presencia de inhibidores en las mujeres con hemofilia seguin la severidad de la deficiencia, Colombia
2025 (continuacién)

Severidad de la deficiencia
Coagulopatia/Presencia de inhibidores!

No se requirié la prueba 29(39,73) 1(50,00) 0(0,00) 30(40,00)
Persona en abandono? 9(12,33) 0(0,00) 0(0,00) 9(12,00)
Sin dato3 1(1,37) 0(0,00) 0(0,00) 1(1,33)

! Los valores reportados corresponden a nimeros absolutos (%) para todas las variables.
2 Persona que no recibioé atenciones médicas ambulatorias por hematologia, medicina familiar, medicina interna, ortopedia o pediatria, durante el periodo.
3 Corresponde a 5 casos de hemofilia Ay 1 de hemofilia B que no fueron gestionados por alguna entidad en el periodo.

Finalmente, del total de las mujeres, el 0,84% (n= 4) tenia artropatia hemofilica crénica y todas tenian he-
mofilia A; uno de los casos tenia la forma severa, inhibidores de alta respuesta y recibia profilaxis, otra persona
tenia hemofilia moderada, sin inhibidores y estaba en esquema de profilaxis, y los otros 2 casos tenian deficiencia
leve, no tenian inhibidores y estaban en tratamiento episddico. Por otro lado, en cuanto a otras complicaciones,
1 mujer con hemofilia B leve informé una discapacidad no especificada.

9.3. Manejo multidisciplinario de las mujeres con hemofilia

En el 74,11% de las mujeres con hemofilia (n= 355) el hematdlogo fue el profesional encargado de liderar la
atencion. Esta proporcién fue del 72,52% (n= 293) en los casos de hemofilia Ay del 82,67% (n= 62) en los de
hemofilia B. De tal manera, hematologia fue la especialidad médica que atendid, por lo menos una vez en el
periodo, a la mayor cantidad de mujeres (n= 355), seguida por psicologia (n= 308) y trabajo social (n= 302). A
su vez, el 24,01% recibié una valoracién en algin momento por parte de fisiatria y el 32,99% por un quimico
farmacéutico.

Segun la severidad de la hemofilia, la mediana de las consultas por hematologia fue de 2 para las mujeres
con hemofilia leve o moderada (RIC: 0 - 3) y de 6 para aquellas con hemofilia severa (RIC: 0 - 12). Por su parte,
en ortopedia la mediana fue de 1 atencién para ambos grupos y en odontologia las mujeres con hemofilia leve

o moderada tuvieron 1 consulta (RIC: 0 - 2), mientras que las mujeres con la forma severa de la enfermedad 2
(RIC: 0 - 4).

Asimismo, la proporcién de las mujeres evaluadas por un equipo multidisciplinario fue del 47,39% (n= 227).
Por tipo de deficiencia, este valor fue de 44,80% (n= 181) en la hemofilia Ay de 61,33% (n= 46) en la hemofilia
B. En contraste, el 25,26% de las mujeres (n= 121) no recibid atencién por parte de hematologia, ortopedia,
odontologia, psicologia ni trabajo social, siendo el abandono del tratamiento la principal causa (91,74%).

Por ultimo, de acuerdo con el esquema de tratamiento actual, el 85,71% (n= 6) de las mujeres en profilaxis
y el 62,15% (n= 220) de aquellas en esquema episddico recibieron al menos una atencién por parte de las 5 dis-
ciplinas. Ademas, durante el periodo, de las 4 mujeres con artropatia hemofilica crénica, 3 recibieron atencién
por ortopedia, todas por fisioterapia, y 1 de ellas, por fisiatria.


http://cuentadealtocosto.org

Discusion y conclusiones

En Colombia, durante los dos Ultimos periodos analizados, se ha observado un aumento importante en los
casos incidentes de personas con coagulopatias hereditarias, especialmente en mujeres, siendo la EvW la més
frecuente, seguida de la hemofilia Ay B. Adicionalmente, los casos nuevos de coagulopatias menos frecuentes
o "raras”, como las deficiencias de los factores VI, Xl y V, entre otras, han mostrado un incremento conside-
rable en los dos Ultimos periodos, superando mas del doble de lo registrado en 2023. Segun la FMH, en la mas
reciente Encuesta Anual Global, el 18,08% (n= 70.698) del total de personas registradas con coagulopatias he-
reditarias (n= 390.630) presentaba trastornos distintos a la hemofilia y a la EVW, lo que representa un aumento
significativo en comparacion con los datos reportados en 1999 (12). Por ende, la creciente identificacion de
estas condiciones pone de relieve la necesidad de brindarles una atencién clinica, diagndstica y terapéutica
adecuada, puesto que su menor frecuencia no las exime de generar complicaciones significativas ni de requerir
un abordaje integral y oportuno.

Por otro lado, con base en los casos prevalentes
informados en 2025, del total de las personas con
coagulopatias hereditarias (n= 7.683), la EvW fue la
mas frecuente (42,35%), seguida por la hemofilia
A (37,04%). Esta distribucidn revierte la tendencia
observada hasta 2023, cuando predominaban los
casos de hemofilia A. En contraste, de acuerdo con
la FMH, en 2023 el 46% (n= 179.703) de las personas

con coagulopatias presentaba hemofilia A, mientras Con base en los casos prevalentes

que el 25,88% (n= 101.128) correspondié a casos de informados en 2025, del total de

la EVW (12). ; .

2 EVI12) las personas con coagulopatias
hereditarias (n=7. la EVW fue

cruda de la EvVW aumentdé en un 16,29%, al pasar ( 683),

de 2.773 casos prevalentes a 3.254 en 2025. Por otro la mas frecuente (42,35%), seguida
lado, seguin los datos de la Encuesta Anual Global por la hemofilia A (37,04%).

(EAG) de 2023, se reportaron 4.258 personas con
EvW en Colombia (12), cifra superior a la informada
ala CAC. Este reporte internacional se construyé
a partir de 24 envios de informacién de distintas
fuentes nacionales, lo que puede reflejar diferencias
en la cobertura, la periodicidad y la metodologia
empleadas para consolidar los casos. Asi mismo, cabe sefialar que, mientras la CAC aplica un proceso sistematico
que corrobora y audita la informacién con la historia clinica, la EAG se nutre de aportes voluntarios de diferentes
actores, lo que explica parte de la variabilidad observada.

En comparacidn con el 2024, la prevalencia

Adicionalmente, el 76,49% de los casos prevalentes de la EVW reportados correspondieron a mujeres, lo
cual coincide con lo informado por la FMH en 2023, donde el 55,34% de los 101.128 casos con informacién
sobre el sexo, provenientes de 109 paises, fueron mujeres (12). Aunque la EvW afecta por igual a ambos sexos
desde el punto de vista genético, las manifestaciones clinicas en mujeres (como la menorragia o la hemorragia
posparto) han sido tradicionalmente normalizadas o subestimadas tanto por el personal médico como por las
propias pacientes (14,51). Esto ha contribuido al retraso en el diagndstico y a la falta de un acceso oportuno ala
atencidn, lo que se traduce en una mayor frecuencia de episodios de sangrado, el desarrollo de una deficiencia
de hierro o anemia ferropénica y una disminucién en la calidad de vida (51).

Sumado a lo anterior, en 2025 se informaron 2.846 casos prevalentes de hemofilia Ay 600 de hemofilia B.
En contraste, segun la Encuesta Anual Global de 2023, en Colombia se notificaron 3.417 personas con hemofilia
Ay 750 con hemofilia B (12). Esta diferencia reafirma la necesidad de triangular fuentes y reducir la variabilidad
metodoldgica, con el fin de obtener célculos més precisos y comparables de la carga de estas coagulopatias.



Por su parte, de acuerdo con la FMH, en 2023 el 90% de las personas con hemofilia A (n=179.703) y el 88%
de las personas con hemofilia B (n= 37.385) correspondieron a hombres, segln los datos reportados por 118 y
116 paises, respectivamente, que informaron sobre el sexo de los casos. En Colombia, para el periodo 2025 se
observaron valores similares: el 85,80% de los casos prevalentes de hemofilia Ay el 87,50% de los de hemofilia
B ocurrieron en hombres (12).

En cuanto a los indicadores de las tasas de sangrado, durante el periodo 2025 se observé una tendencia
general a la disminucién de los episodios hemorragicos en las personas con hemofilia que reciben tratamiento
profilactico, tanto en aquellas con inhibidores como en quienes no los presentan. Este patrén sugiere una mejora
en la efectividad del abordaje preventivo, particularmente a causa de la incorporacién de nuevas alternativas
terapéuticas como el emicizumab. Sin embargo, al desagregar por el tipo de evento, se identifican fluctuaciones
relevantes; especificamente, el sangrado espontaneo en personas con inhibidores muestra una leve tendencia
al aumento desde el 2022, lo que podria estar asociado a factores clinicos individuales, la adherencia al trata-
miento o la variabilidad en la respuesta terapéutica (52).

En linea con estos hallazgos, un estudio
nacional del Reino Unido, fundamentado en su
base centralizada de hemofilia, evalud a personas
con hemofilia A con inhibidores entre el 1° de enero
de 2018y el 30 de septiembre de 2021 (53). En esta
cohorte, la profilaxis con emicizumab se asocié con
una reduccién del 89% en la tasa anualizada de

sangrados y un incremento en la proporcién de En 2025 se informaron 2.846 casos
casos sin episodios tratados de sangrado, pasando prevalentes de hemofilia A y 600
del 45% al 88% (53). No obstagte, otra investigacion de hemofiliaB. En contraste, segL'm
con seguimiento minimo de 18 meses en 70

sujetos?eporté que el 51% continué presentando la Encuesta ‘Anual Gl?bal de 2023,
episodios espontaneos de sangrado, destacando en Colombia se notificaron 3.417
la persistencia del riesgo residual incluso bajo personas con hemofilia Ay 750 con
profilaxis (52). hemofilia B (12).

En el contexto colombiano, para el 2025, del
total de personas con inhibidores de alta respuesta
(n=61), el 93,44% se encontraba en tratamiento
profilactico y de estos, el 70,18% lo recibia con
emicizumab. Estos datos reflejan una alta adopcion
del esquema profilactico, aunque también reafirman la necesidad de fortalecer el monitoreo individualizado y la
evaluacién continua de la eficacia terapéutica en esta poblacion de alto riesgo.

Del mismo modo, durante el periodo analizado se identificaron mejoras parciales en algunos aspectos del
abordaje multidisciplinario que reciben las personas con hemofilia. No obstante, aunque ciertos indicadores
presentan una recuperacién respecto al periodo anterior, el cumplimiento global sigue siendo limitado. Por
ejemplo, se evidencié una disminucién en la frecuencia de atenciones en especialidades como hematologia
y odontologia, especialmente en los casos de hemofilia leve y moderada, situaciéon que podria comprometer
el seguimiento oportuno. En contraste, las personas con hemofilia severa contintan recibiendo un nimero de
atenciones por encima de la meta establecida, lo que podria reflejar una mayor concentracién de esfuerzos en
esta poblacién.

En el contexto nacional, el indicador de la pérdida del seguimiento de las personas con hemofilia mostré
un incremento relevante en 2024, manteniendo el resultado global de 2025 en un 9,83%, valor que se aproxima
al umbral méximo establecido por la meta nacional, el cual plantea una pérdida de seguimiento inferior al 10%.
Las regiones mas afectadas fueron la Amazonia-Orinoquia (12,50%) y la Oriental (12,48%). Asi mismo, llama
la atencidn que incluso en Bogot4, D. C., una de las principales regiones del pais, la pérdida del seguimiento
alcanzd el 10,28%.
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Adicionalmente, en 2025, el 12,60% (n= 434) de los casos prevalentes con hemofilia no accedié a los servicios
esenciales para su atencién integral, como hematologia, ortopedia, odontologia, psicologia o trabajo social.
Cabe resaltar que el abandono de la terapia se define como la ausencia de atenciones médicas ambulatorias
por hematologia, medicina familiar, medicina interna, ortopedia o pediatria, relacionadas con la coagulopatia
durante el periodo analizado. De esta forma, en méas del 70% (n= 319) de los casos sin acceso a estos servicios
clave, la causa reportada correspondié al abandono del tratamiento, lo que constituye un hallazgo de especial
preocupacion.

Este abandono podria estar asociado con
la percepcidn de insatisfaccién frente a las
rutas de atencion disponibles, lo que afecta
la adherencia, el control clinico y, en Gltima
instancia, la calidad de vida de las personas con
trastornos de la coagulacién (54). Esta situacion
se agrava en contextos donde los sistemas de
salud enfrentan limitaciones estructurales y
de acceso, como ocurre en muchos paises de
ingresos medios o bajos, en contraste con los
modelos consolidados de atencién en paises

La cobertura del tratamiento profilactico en
personas con hemofilia ha mostrado avances
sostenidos, especialmente en la poblacion

de altos ingresos (54).

Por otro lado, la cobertura del tratamiento
profilactico en personas con hemofilia ha
mostrado avances sostenidos, especialmente en

menor de 18 anos. En concreto, en los

ultimos tres periodos evaluados se evidencio
un incremento progresivo en este grupo
etario, por lo que en 2025 alcanzé una
cobertura del 99,45% a nivel nacional.

la poblacién menor de 18 afios. En concreto, en
los dltimos tres periodos evaluados se evidencid
un incremento progresivo en este grupo etario,
por lo que en 2025 alcanzé una cobertura del
99,45% a nivel nacional. En cuanto a la poblacién
de 18 afios 0 mas, la cobertura profilactica llegd
al 93,13% en el mismo periodo, lo que constituye un hito significativo en el control clinico de la enfermedad. Este
comportamiento posiciona a Colombia como uno de los paises con mayor acceso al tratamiento profilactico a nivel
mundial (12). Para contextualizar este avance, en 2014 la FMH estimaba una cobertura del 90% en menores de 18
afosy apenas del 50% en personas de 18 afios 0 mas en el pais (55).

Para finalizar, la evolucién del registro nacional de hemofilia y otras coagulopatias en Colombia ha forta-
lecido la gestidn del riesgo, evidenciando avances en la identificacidn y el seguimiento de estas condiciones.
El aumento sostenido en los diagndsticos de la EvW y las coagulopatias raras indica mejoras en la vigilancia y
sugiere una aproximacion a las estimaciones globales. También destacan la ampliacién de la cobertura pro-
filactica, especialmente en adultos, y la incorporacién de terapias innovadoras como el emicizumab, por su
impacto positivo en el control clinico. Sin embargo, persisten desafios como la pérdida del seguimiento, el
acceso desigual y las brechas en la atencion multidisciplinaria, que exigen continuar reforzando los modelos
centrados en las personas, garantizando la continuidad, equidad y adherencia terapéutica.
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Tablas suplementarias

Tabla suplementaria 1. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de la cohorte de personas con
hemofilia y otras coagulopatias, Colombia 2025

Descripcién del hallazgo

Durante el proceso de auditoria se identificé la necesidad de fortalecer la gestion de los casos reportados
con diagndstico presuntivo de coagulopatia, provenientes de fuentes como el Sistema Nacional de
Vigilancia en Salud Publica (SIVIGILA) y los registros de suficiencia de la Unidad de Pago por Capitacién
(UPC). Esta gestion debe ejecutarse de manera oportuna y eficiente, con el objetivo de confirmar o
descartar la condicién clinica, permitiendo una toma de decisiones mas precisa por parte de los actores

Efectividad en |a del sistema de salud.

gestion de personas Asi pues, uno de los principales hallazgos fue la identificacion de un nimero elevado de personas con
con presunto diagndsticos compatibles con coagulopatias que ain permanecen en proceso de confirmaciéon o descarte.
diagnéstico de Para el periodo 2025, el 40,89% de los casos identificados por estas fuentes y reportados por las entidades
coagulopatias objeto  contintdan pendientes de confirmacién diagnédstica. De estos casos, aproximadamente la mitad lleva més de
de reporte dos afios en gestion por parte de las entidades, sin que se haya definido su inclusién en la cohorte nacional.

Adicionalmente, se observé que el 51,33% de los registros fueron descartados, siendo esta situacién
més frecuente en los casos provenientes de la base de suficiencia de la UPC, donde se evidencia el uso
incorrecto de los cédigos CIE-10 por parte de las EPS. Por otra parte, solo en el 5,50% de los casos se
confirma la presencia de la enfermedad, mientras que el 2,28% de los registros fue inactivado debido a que
correspondia a casos reportados por més de una EAPB definidos por la BDUA.

En el periodo 2025, fueron notificados por primera vez a la CAC 783 registros que correspondieron a 781
personas con diagndsticos de hemofilia y otras coagulopatias confirmadas, de las cuales se evidencié que
el 47,50% (n= 371/781) tuvieron confirmacién de diagnéstico durante el periodo (1° de febrero de 2024
al 31 de enero de 2025); el 23,81% (n= 186/781) tenian entre 1y tres afios de diagnosticadas y el 19,59%
(n=153/781) tenian méas de 4 afios. En 71 casos no se obtuvo dato del momento del diagndstico.

Oportunidad en el Cabe destacar que, aunque la cohorte nacional registré 389 incidentes durante el periodo, 371

ingreso de personasa  correspondieron a los casos reportados por primera vez a la CAC. Los 18 restantes se relacionaron con

la cohorte personas previamente inscritas en la cohorte nacional que presentaron un cambio de diagndstico durante
la vigencia.

La deficiencia con mayor proporcién de reportes tardios fue la enfermedad de von Willebrand (EvW),
seguida de los casos de hemofilia A leve. En consecuencia, se reafirma la necesidad de implementar
estrategias que promuevan la identificacidén oportuna de los casos y su adecuada vinculacién a programas
de atencién integral, con el fin de garantizar intervenciones oportunas y mejoras en los resultados en salud.

En el proceso de validacién de la confirmacion diagndstica de los casos reportados por primera vez a
la CAC que ingresaron a la cohorte nacional, se generaron 211 inconsistencias, de las cuales el 76,78%
(n=162) fueron causadas por el diagndstico y el 23,22% (n= 49) se ocasionaron por la ausencia de soportes
o por documentacion no valida.

De las inconsistencias causadas por el diagnéstico, el 74,69% (n= 121/162) se presentd en poblacién
con EvW, teniendo como principal causa la insuficiencia de los soportes para confirmar su diagnéstico,
es decir, no se evidencia el detalle completo de los laboratorios requeridos e indicados por las guias de
practica clinica. Dicha coagulopatia constituye un reto para su correcto diagndstico, lo que demuestra la
necesidad de continuar afianzando la evaluacién clinica en tres pilares: historia personal, historia familiar y
la evaluacion paraclinica completa. En la validacién de los casos se evidencié una limitacién de informacién
especialmente en personas prevalentes con EVW no inscritas en los programas.

EvW: retos en el
diagnéstico

Asi mismo, uno de los desafios en el diagnéstico de la EVW son los resultados de pruebas en zonas grises
(resultados limitrofes), paralo cual se requiere evaluar el caso de maneraintegral, realizar una escala objetiva
de sangrado, explorar antecedentes familiares y realizar una junta médica para definir el diagndstico, si es
requerido.



Tabla suplementaria 1. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de la cohorte de personas con
hemofilia y otras coagulopatias, Colombia 2025 (continuacién)

Descripcion del hallazgo

Durante el periodo 2025, se evidencié la adopciéon de mejores précticas en cuanto a la simultaneidad
en la toma del panel de laboratorios en sujetos reportados por primera vez con EvW. Entre los casos
diagnosticados durante el mismo periodo, se observé simultaneidad en la toma de paraclinicos en el
95,50% de los casos. En contraste, entre las personas reportadas por primera vez a la CAC con diagndstico
de EVW mayor a un afio, dicha simultaneidad fue del 88,16%.

También es necesario resaltar laimportancia de garantizar la calidad en las fases preanalitica y postanalitica
del diagnédstico de la enfermedad de von Willebrand, asegurando condiciones 6ptimas de toma, transporte
y conservacién de las muestras, asi como una adecuada validacion, interpretacién y correlacién clinica
de los resultados obtenidos. En este proceso, se debe considerar la posible influencia de comorbilidades
(como enfermedades inflamatorias, hepéticas o tiroideas) y de medicamentos administrados que puedan
alterar los niveles o la funcionalidad del factor von Willebrand, con el fin de evitar errores diagndsticos y
lograr una clasificacién precisa del tipo y severidad del trastorno.

Simultaneidad en la
toma de paraclinicos
de confirmacion
diagndstica en la EVW

Asi mismo, se recomienda asegurar que los estudios simultaneos (dosificaciéon del FvW, del FVIIl y de la
actividad del FvW) se realicen en un mismo laboratorio de referencia, con experiencia demostrada en este
tipo de andlisis.

En este contexto, es fundamental que cada entidad identifique las barreras o limitaciones que dificultan el
diagndstico preciso y que a nivel nacional se continten articulando esfuerzos conjuntos con la academia, la
comunidad cientifica y los demds actores del sistema de salud, con el fin de fortalecer las competencias en
el diagndstico y alcanzar la calidad esperada en el laboratorio clinico.

El diagnéstico oportuno de la EvW es fundamental para establecer el tratamiento mas adecuado para
cada persona y garantizar un asesoramiento clinico eficaz. No obstante, tanto el diagndstico como la
subclasificacién de la EVW contintdan representando retos significativos en la practica clinica.

Adicionalmente, la actual clasificacion de la EVW se basa en defectos cuantitativos, parciales o completos
(EvW tipos 1y 3), o cualitativos (EvW tipo 2) en el FYW. A su vez, con base en las caracteristicas del fenotipo,
la EVW tipo 2 se divide en cuatro variantes (2A, 2B, 2M y 2N) (56). Por consiguiente, teniendo en cuenta que
el instructivo de reporte no contempla la recoleccion de informacién sobre la subclasificacion del tipo 2,
desde la CAC se llevé a cabo un proceso de captura durante la auditoria, con base en los soportes clinicos,
que dio como resultado la siguiente distribucién:

Variantes tipo 2 %

Variantes de la EVW

: 2A 152 15,12
tipo Il
2B 51 5,07
2M 114 11,34
2N 56 5,57
Sin subclasificar 632 62,89
Total 1.005 100,00
Considerando que laidentificacion precisa de los casos con los subtipos 2A, 2B 0 2M de la EvW es clave para
definir el prondstico, orientar adecuadamente la asesoria familiary establecer el tratamiento més apropiado
(incluyendo recomendaciones como el uso de la desmopresina, relativamente contraindicada en el subtipo
2B (56)), resulta pertinente concentrar los esfuerzos para evaluar a las personas aun no clasificadas.
Durante el periodo evaluado, el 13,47% de las mujeres con diagndstico de EVW (n= 329) presentaron
sintomas hemorragicos. Ademds, al analizar el tipo de sangrado mas frecuente, se identificé que la categoria
“otras hemorragias” fue la més reportada, presentandose en el 10,04% de los casos (n= 250).
Registro de sintomas Por consiguiente, con el objetivo de precisar la localizacién de los sangrados, desde la CAC se realizé la
hemorragicos captura de los sintomas, lo que evidencié que la hemorragia uterina anormal se presenté en apenas el
en mujeres con 2,85% (n=71) de las mujeres con esta coagulopatia.

diagnéstico de EvW Dado que se presenta un bajo registro en la historia clinica de la hemorragia menstrual abundante, se

recomienda incentivar el uso de herramientas de evaluacién clinica como el BAT (Bleeding Assessment
Tool), con el fin de evitar la subestimacién de los sintomas hemorragicos y mejorar la deteccién oportuna
de casos que requieran intervencion especializada.


http://cuentadealtocosto.org

Tabla suplementaria 1. Hallazgos relevantes identificados durante la auditoria de la cohorte de personas con
hemofilia y otras coagulopatias, Colombia 2025 (continuacién)

Descripcién del hallazgo

En concordancia con las recomendaciones de la tercera edicién de las guias de la FMH para el tratamiento
de la hemofilia, se destaca la importancia de brindar a las portadoras una asesoria integral que contemple
las implicaciones de la enfermedad y las decisiones reproductivas. Sin embargo, con base en la informacién
reportada por las entidades, se evidencié que el 35,18% de las mujeres entre los 12 y los 49 aflos no contaban
con intervenciones por planificacién familiar ni por consejeria genética.

Intervenciones en
salud reproductiva en
mujeres portadoras de
hemofilia y EvW

El 14,40% de los registros activos de toda la cohorte (n= 1.089) no cuenta con seguimientos médicos dentro
del periodo de reporte. Este valor representa un incremento de 0,61 puntos porcentuales en comparaciéon
con el periodo anterior.

La causa mas frecuente de la ausencia de atencién médica fue la falta de seguimiento por parte de la EAPB,
la cual se presenté en el 57,57% de los casos. Cabe destacar que, aunque esta proporcién es inferior a la
registrada en 2024 (69,81%), ain representa una brecha considerable en la atencién.

Poblacién sin gestién
durante el periodo

Si bien se evidencia una mejora en el soporte institucional para la busqueda activa de casos con el fin
de lograr su reingreso al programa, persiste la preocupacion sobre la efectividad real de las estrategias
implementadas, especialmente en lo relacionado con generar intervenciones continuas y oportunas.

El gasto total asociado a la atencién de las coagulopatias tiene relacién directa con el tipo de contrato entre
el asegurador y el prestador, evidenciando también, costos més elevados en la prestacién por modalidad
evento. Por otro lado, se identificaron limitantes para lograr obtener un célculo del costo real asociado a
la atencién de las coagulopatias objeto de reporte. A continuacidn, se detallan algunos de los principales
contextos que inciden en esta limitacion:

1. Contratacién por paquete o Pago Global Prospectivo (PGP): en estos casos, la IPS factura un costo
total que incluye atenciones del programa y tratamientos; sin embargo, no se cuenta con un valor
preciso del factor suministrado. Ademas, aunque las entidades aportaron notas técnicas y certificaron
la metodologia de célculo empleada, estos modelos presentan limitaciones ya que tanto los casos que
reciben tratamiento como los que no lo hacen son incluidos bajo un mismo valor del paquete.

2. Pagos porevento: se identificaron pagos por evento de paquetes de hemofilia donde el pago se realiza
por unidad de factor aplicado, el cual también incluye intervenciones de equipo multidisciplinario y
laboratorios, por tanto, el costo total de la atencién es el mismo valor del costo del factor.

3. Identificacion de modalidades de contratacién: en este contexto solo se facturan personas que
requieren la administracién delfactor en el periodo; los demés usuarios son atendidos por el prestador,
pero no generan facturacién, por lo que su costo total esta en cero.

4. Contratacidon por evento: en los casos donde el suministro de factor fue contratado bajo esta
modalidad, fue posible determinar de manera maés precisa el costo real del tratamiento, por lo cual
estos esquemas ofrecen una mejor trazabilidad del gasto.

5. Ausencia de soportes: en el 5,70% de las personas que utilizaron factor (n= 136/2.385) no se contd con
el soporte que permitiera validar el costo anual de la terapia. Asi mismo, en el 19,06% (n= 1.184/6.213)
de los casos activos que recibieron atenciones durante el periodo evaluado, el costo total del manejo
asociado a la enfermedad carecia de respaldo, lo que generd datos ausentes o incompletos y
constituyd una limitante para el andlisis.

Costos en la atencion
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