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ABREVIATURAS
ABREVIATURAS

BDUA Base de Datos Unica de Afiliados
CAC Cuenta de Alto Costo
CCPA Concentrado de Complejo de Protrombina activado - Feiba
DANE Departamento Administrativo Nacional de Estadistica
DE Desviacion estandar
EAPB Entidades Administradoras de Planes de Beneficios
EOC Entidades Obligadas a Compensar
FIX Concentrado de factor nueve
FMH Federacién Mundial de Hemofilia
FRVIIA Factor siete recombinante activado - Novoseven
FVIIl Concentrado de factor ocho
IGG Inmunoglobulina G
IPS Institucién Prestadora de Servicios de Salud
ITl Induccién a la Tolerancia Inmune
kg Kilogramo
oMs Organizacién Mundial de la Salud
PBS Plan de Beneficios de Salud
RIC Rango intercuartil
SGSSS Sistema General de Seguridad Social en Salud
1]} Unidades Bethesda
ui’kg Unidades Internacionales por Kilogramo
ul Unidades Internacionales
VHC Virus de la hepatitis C
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VIH Virus de la Inmunodeficiencia Humana

VWD Von Willebrand
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LISTADE ENTIDADES QUE REPORTARON A LA CUENTA DE ALTO COSTO, 2017

LISTA DE ENTIDADES QUE REPORTARON
A LA CUENTA DE ALTO COSTO, 2017

Cédigode lalPS Nombre de la empresa administradora de planes de beneficios

Régimen contributivo

EAS027 Fondo de Pasivo Social de Ferrocarriles Nacionales de Colombia

EPSoo01 Aliansalud

EPSoo02 Salud Total S.A. Entidad Promotora de Salud

EPSo03 Cafesalud

EPSoos5 Entidad Promotora de Salud Sanitas S.A.

EPSoo08 Compensar E.P.S.

EPSo10 EPS Sura

EPSo12 Comfenalco Valle E.P.S.

EPS016 Coomeva E.P.S. S.A.

EPSo17 E.P.S. Famisanar Ltda.

EPS018 Entidad Promotora de Salud Servicio Occidental de Salud S.A. -S.O.S.

EPS023 Cruz blanca EPS S.A.

EPS033 Saludvida E.P.S. S.A.

EPSo37 Nueva EPS S.A.

Régimen subsidiado

CCFoo7 Comfamiliar Cartagena EPS- CCF de Cartagena

CCFoo9 Caja de Compensacion Familiar de Boyaca (Comfaboy Eps)

CCFo15 Comfacor EPS - CCF de Cdérdoba

CCFo24 Caja de Compensacién Familiar del Huila- Comfamiliar Huila

CCFo27 Comfamiliar Narifio EPS - CCF

CCFo33 Caja de Compensacién Familiar de Sucre- Comfasucre

CCFos0 Cajade C.Zompensacién Familiar del Oriente Colombiano-
Comfaoriente

CCFos53 Comfacundi- CCF de Cundinamarca

CCFos5 Caja de Compensacién Familiar Cajacopi Atlantico

CCF102 Comfachoco- CCF del Chocd

EPS022 Entidad Administradora del Régimen Subsidiado Convida

EPSO25 E;j.z;de Previsién Social y Seguridad del Casanare - Capresoca -
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CédigodelalPS Nombre de la empresa administradora de planes de beneficios
Régimen subsidiado
EPSlo1 Asociacion de Cabildos Indigenas del Cesar -Dusakawi

Asociacion de Cabildos del Resguardo Indigena Zenu de San Andrés

EPSio2 de Sotavento Cérdoba-Sucre-Manexka

EPSlo3 Asociacion Indigena del Cauca -A.l.C.

EPSlo4 Anas Wayuu EPS Indigena

EPSlos Entidad Promotora de Salud -Mallamas EPSI

EPSlo6 Pijaos Salud EPSI

EPSS03 Cafesalud

EPSS33 Saludvida E.P.S. S.A.

EPSS34 Capital Salud

EPSS40 Savia Salud EPS

EPSS41 Nueva EPS Subsidiado (Res 02664)

£5S002 Empresa Mutual para el Desarrollo Integral de la Salud ESS
Emdisalud

ESS024 Cooperativa de Salud y Desarrollo Integral Zona Sur Oriental de
Cartagena Ltda. Coosalud E.S.S.

ESSo76 Asociacion Mutual Barrios Unidos de Quibdd E.S.S. -Ambugq

ESS091 Entidad Cooperativa Solidaria de Salud -Ecoopsos

ESS118 Asociacion Mutual Empresa Solidaria de Salud Emssanar ESS

ESS133 Cooperativa de Salud Comunitaria -Comparta

ESS207 Asociacion -Mutual Ser- Empresa Solidaria de Salud ESS

Régimen especial

EMPo17 Colmédica Medicina Prepagada

EMPo028 Coomeva EMP

Régimen de excepcién

RESoo02 Ecopetrol

RESo03 Fuerzas Militares

RESoo4 Magisterio

No afiliados

5000 Departamento de Antioquia

13000 Secretaria Departamental de Salud de Bolivar

25000 Direccién departamental de Salud de Cundinamarca

50000 Direccion Departamental de Salud del Meta

54000 Direccion Departamental de Salud de Norte de Santander

66000 Direccién Departamental de Salud de Risaralda

70000 Secretaria de Salud Departamental de Sucre

73000 Direccion Departamental de Salud de Tolima

81000 Direccion Departamental de Salud de Arauca
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GLOSARIO

GLOSARIO

CASO/PACIENTE/PERSONA. En este documento se utilizan estos tres términos
indistintamente y hacen referencia a una persona con diagndstico
de la enfermedad.

EQUIPO INTERDISCIPLINARIO. Para este documento, se entiende que un paciente
ha sido valorado como minimo 1vez por un equipo conformado por
hematologia, ortopedia, odontologiay psicologia o trabajo social.

HEMOFILIA. Trastorno hemorragico congénito vinculado al cromosoma X,
provocado por la deficiencia del factor VIII de coagulacién (FVIII)
(en el caso de la hemofilia A) o del factor IX (FIX) (en el caso de la
hemofilia B). La deficiencia es el resultado de las mutaciones de
los respectivos genes de los factores de la coagulacién (1).

PERIODO. Corresponde al tiempo de reporte de la informaciéon analizada en
el documento, que comprende del 1 de febrero de 2016 al 31 de
enero de 2017.

PORTADORA. Paciente femenina con antecedente familiar o evidencia de
prueba genética positiva para hemofilia.

REGISTRO. Hace referencia a cada una de lasfilas de la base de datos reportada.

SANGRADO ARTICULAR. Hace referencia a todos los sangrados en cualquier
articulacién ocurridos de forma esponténea o traumética durante
el periodo.

SANGRADO GENERAL. Hace referencia a todos los sangrados articulares o en
otras localizaciones, esponténeos o traumaticos, ocurridos durante
el periodo.
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La hemofilia es una enfermedad hereditaria caracterizada por la deficiencia
de los factores VIl y IX de la coagulacién (hemofilia A y B respectivamente).
Es una enfermedad genética ligada al cromosoma X, con un patrén recesi-
vo, por lo cual se manifiesta clinicamente en los hombres, en tanto que las
mujeres son portadoras y la padecen solo en condiciones excepcionales.

La Cuenta de Alto Costo (CAC) realizé el primer informe de hemofilia en
el afio 2015, en el cual se presentd la distribucion geografica en el territorio
nacional asi como la distribuciény la carga de la enfermedad para cada uno
de los aseguradores.

El comportamiento epidemioldgico de la hemofilia a nivel nacional no
presenta desviaciones significativas del comportamiento esperado a nivel
mundial.

Desde la primera publicacion de este informe (2015) hasta la actualidad, se
han realizado multiples actividades orientadas a fortalecer latoma de decisio-
nes en salud, el acceso y la calidad de la prestacién de los servicios en salud.

Este documento permite evidenciar la evolucién de una cohorte de datos
de 3 afios, que es un periodo corto para identificar cambios estructurales o
de impacto en el sistema. No obstante, es un periodo suficiente para obser-
var cambios y mejoria en los indicadores de estructura y proceso, los cuales
son una aproximacion a los resultados que se espera alcanzar a largo plazo.
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ASPECTOS ETICOS Y LEGALES

Toda la informacién presentada en este documento corresponde al anélisis
de los datos obtenidos del reporte obligatorio que las Entidades Administra-
doras de Planes de Beneficios (EAPB)y las Entidades Obligadas a Compensar
(EOC) hicieron a la CAC durante el afio 2017.

Su propdsito es difundirinformacidny conocimiento Utiles para latoma de
decisiones, desde las perspectivas clinica y administrativa; estas decisiones
estan orientadas a la proteccion y promocién de la salud, la prevencion, el
diagnéstico, tratamiento y seguimiento de las enfermedades de alto cos-
to; por otra parte, su propédsito es contribuir a mejorar los resultados en la
salud publica e individual de los colombianos y promover el uso eficiente y
equitativo de los recursos limitados del sistema de salud y, de esta manera,
generar valor social, cientifico, informativo e investigativo para el pais.

El contenido de este informe es el producto de un riguroso ejercicio
académico correspondiente a una investigaciéon documental retrospectiva
clasificada sin riesgo, en la que se insta a la pluralidad en la obtencién de
informacién en Colombia, garantizando que dicha informacion recolectada
de fuentes de datos primarias se administra, conserva, custodia y mantiene
en anonimato, confidencialidad, privacidad e integridad, segun las normas
internacionales para la investigacion con seres humanos (Declaracion de
Helsinki, Informe Belmont y Pautas CIOMS) y la normativa colombiana es-
tablecida (2) por la Resolucién 8430 de 1993, por la cual se establecen las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud.
Para este caso en particular, la proteccién de los datos clinicos derivados del
manejo de la historia clinica esta reglamentada por la Resolucién 1995 de
1999 y la Ley Estatutaria 1581 de 2012 (Habeas Data), por la cual se dictan las
disposiciones generales para la proteccion de datos personales, la cual fue
reglamentada por el Decreto Nacional 1377 del 2013 que regula el manejo
adecuado de datos sensibles.

Los autores declaran la ausencia de conflictos de intereses de tipo eco-
némico, politico, de prestigio académico o cualquier interés compartido.
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ASPECTOS METODOLOGICOS

Los datos que se presentan a continuacion hacen parte de la recoleccion de
informacién que la CAC obtiene de los datos suministrados por las EAPB y
las EOC en cumplimiento a la Resolucién 123 de 2015 del Ministerio de Salud
y Proteccidn Social (3), por la cual se establece el reporte de informacién de
pacientes diagnosticados con hemofiliay otras coagulopatias asociadas con
déficit de factores de coagulacion, con corte al 31 de enero de 2017.

Se cargé la informacién en un aplicativo web de la CAC, destinado para
la recoleccion de este tipo de datos. Se asegurd la validacion y cargue efec-
tivo de los datos, utilizando el formato estandarizado para cada una de las
variables. En el “Instructivo para el reporte de informacién” se establece el
directorio de variables, su codificacién dentro del sistema, y el proceso para
el cargue efectivo de los datos. Previamente se hizo la capacitacion a todas
las entidades para realizar el reporte y aclarar las dudas sobre el proceso.

Unavezrecibida lainformacién del cargue de datos, se realizé un proceso
de auditoria para asegurar la calidad de la informacién reportada para lo
cual se cotejaron los valores de la base reportada contra los soportes de
las historias clinicas de los pacientes con hemofilia. En aquellos casos en
los que se presentaron inconsistencias, se realizaron los ajustes necesarios
a la base de datos y se reportd esta informacién a las EAPB y EOC durante
el proceso de auditoria.

Con la base de datos depurada se realizd un andlisis descriptivo. En los
casos en los que no se contd con la informacién de ciertas variables, se hizo
la claridad respectiva en cada seccién. Se incluyeron medidas de tendencia
central, frecuenciasy proporciones. Se analizaron indicadores de morbilidad
como prevalencia e incidencia. Ademas, se incluyé el anélisis de los indica-
dores de gestion del riesgo reportados para hemofilia segin el documento
"Consenso basado en la evidencia: indicadores necesarios para evaluar los
resultados en gestion del riesgo en pacientes con diagnéstico de hemofilia
A o B para aseguradores y prestadores en Colombia” (4).

Para el célculo de los indicadores, como denominador, se conside-
ré la poblacién afiliada al Sistema General de Seguridad Social en Salud
(n = 44.063.768); y en los datos poblacionales, se tuvieron en cuenta las
proyecciones del Departamento Administrativo Nacional de Estadistica
(DANE) para el 2017 (n = 49.291.609).
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1. MORBILIDAD Y MORTALIDAD EN HEMOFILIA'Y OTRAS
COAGULOPATIAS

La hemofilia es un trastorno hemorragico congénito vinculado al cromo-
soma X, provocado por la deficiencia del factor VIII de coagulacién (FVIII)
(hemofilia A) o del factor IX (FIX) (hemofilia B). La deficiencia es el resultado
de las mutaciones de los respectivos genes de los factores de coagulacién.

11 Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias

Para el 2017 se reportaron 4.185 personas que tenian algun tipo de coagulo-
patia asociada con el déficit de factores de coagulacién en Colombia. El 62,1%
eran hombres (n =2.600)y el 37,9% mujeres (n = 1.585). El promedio de edad
fue de 27,9 afios (DE 17,7 afios), con una mediana de 24 afios. La prevalencia
de estas coagulopatias fue de 8,5 por 100.000 habitantes (IC 95% 8,2-8,7).
Enlafigura1se presentan las prevalencias estimadas en los afios de reporte
a la CAC para este grupo de enfermedades.

Figura 1. Prevalencia de las coagulopatias por 100.000 habitantes, 2015-2017
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Segun el sexo, la prevalencia (ajustada por edad) fue de 6,4 por 100.000
mujeres y de 10,6 por 100.000 hombres. La informacién de los regimenes
contributivo y subsidiado se presenta en la tabla 1.

Tabla 1. Prevalencia de las coagulopatias seguiin el sexo y el régimen de afiliacion, 2017

Caracteristicas

General/habitantes

Poblacién

General/afiliados (regimenes

contributivo y subsidiado)

Femenino

Sexo

Masculino
Contributivo

Subsidiado

Régimen

Casos

4185
3.913

1.585
2.600
2.906

1.007

Cruda

8,5
8,9

6,4
10,7
13,0

4.7

Ajustada

8,5
8,9

6.4
10,6
13,3
4,5

1C 95%
8,2 8,7
8,6 9,2
6,1 6,7

10,2 1
12,8 13,8
43 48

El 24,8% de la poblacién reportada residia en Bogotd, D.C., el 17,2% en An-
tioquia y el 9,9% en el Valle del Cauca. El 68,4% vivian en la ciudad capital
del departamento de residencia, mientras el 31,6% vivia en otro municipio.
Risaralda fue el departamento con la prevalencia de coagulopatias mas alta
en el pais (18,7 por 100.000 habitantes), seqguida por Bogota, D.C. (12,9 por
100.000 habitantes) (tabla 2).

Tabla 2. Prevalencia de las coagulopatias por departamento, por100.000 habitantes,

2017
Departamento
Amazonas
Antioquia
Arauca
Atlantico
Bogota, D.C.
Bolivar
Boyaca
Caldas
Caquetd
Casanare
Cauca
Cesar

Chocd
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Casos

3
718
12
245
1.037
131
65

10

24
66
39

Prevalencia cruda

3,8
10,9
4.5
9.7
12,8
6.1
5,1
1,
3.9
6.5
4.7
3.7

2,2

2,9
11,0
4,8
9.7
12,9
6,0
5.3
11,6
3.5
5.9
4,6
3.3
2,5

Prevalencia ajustada
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Tabla 2. Prevalencia de las coagulopatias por departamento, por100.000 habitantes,

2017 (continuacion)

Departamento
Cérdoba
Cundinamarca
Guainia
Guaviare
Huila

La Guajira
Magdalena
Meta

Narifio

Norte de Santander
Putumayo
Quindio
Risaralda

San Andrés
Santander
Sucre

Tolima

Valle

Vaupés
Vichada

Total
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Casos
107
148

o
3
91
14
54
67
75
89
8
36
175
5
241
59
17
415

4.185

Prevalencia cruda
61
5.4
0,0
2,6
77
1.4
4,2
6.7
4,2
65
23
6.3
18,2
6.4
1,6
6,8
83
8,8
0,0
1.3
85

Z

Prevalencia ajustada
5.9
5.4
0,0
2,5
7.3
1.3
4,2
6.5
4,1
6.4
21
6.5
18,7
6,8
11,8
6.7
8.4
89
0,0
0,9
8,5



a

SITUACION DE LA HEMOFILIA EN COLOMBIA
REGISTRO DE INFORMACION PARA 2017

Mapa 1. Prevalencia de las coagulopatias en Colombia por100.000 habitantes, 2017
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Enlatabla 3 se describe la prevalencia de las coagulopatias segin la entidad

que reporta.

Tabla 3. Prevalencia de las coagulopatias en Colombia por entidad, 2017

Entidad
CCFoo7
CCFoo09
CCFo15
CCFo23
CCFo24
CCFo27
CCFo33
CCFos0
CCFo53
CCFos5

Casos
9
5
32
o
39

6
8

23

Prevalencia cruda
4.4
4,8
5.3
0,0
7.5
4,4
71
5.5
6,8
3.3

Prevalencia ajustada
3.7
4,5
5.3
0,0
7.2
4,2
6,1
5,6
7.4
3,0

IC 95%
13 6,1
0,6 8,5
3.4 7.2
0,0 0,0
4,9 9.5
1,3 71
1,6 10,5
1,1 10,2
2,2 12,6
1,8 43
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a

Tabla 3. Prevalencia de las coagulopatias en Colombia porentidad, 2017 (continuacién)

Entidad
CCF102
EAS016
EAS027
EPSo01
EPSoo02
EPS003
EPSoo5
EPSoo8
EPSo10
EPSo12
EPS016
EPSo17
EPS018
EPSo022
EPS023
EPSo25
EPS033
EPS037
EPSlon
EPSlo2
EPSloz
EPSlo4
EPSlos
EPSloé
EPSS03
EPSS33
EPSS34
EPSS40
EPSS41
ESSo02
ESS024
ESSo62
ESSo76
ESS091
ESS118
ESS133
ESS207
Total

Casos
1
1
6
51
384
537
259
127
338
30
310
246
125

142
40
24
72
97
29

92
46
56

3.913

Prevalencia cruda
0,6
9.9
14.3
24,7
16,0
12,1
14,0
10,2
13,7
12,4
1,1
13,4
13,6
4.3
1,6
6,8
10,3
12,6
0,5
1.4
3,8
1.5
2,5
8,8
5.4
4,6
59
8,6
4,9
5,2
3.7
5,0
3,1
4.3
4,8
2,5
4,1
8,9

Prevalencia ajustada
0,5
4,1
33,8
26,9
15,9
12,2
14,1
10,7
13,7
12,2
1,3
13,4
13,6
4,5
1,5
6,2
9,8
14,2
0,3
1,2
3.4
1.7
23
93
5.5
4,6
6,0
8,9
4,7
5,1
3,6
4,8
3,0
4,7
4,7
2,2
3.9
8,9

IC 95%
0,0 1,4
0,0 12,2
0,9 66,6
19,2 34,7
14,2 17,5
1,2 13,2
12,3 15,8
8,8 12,6
12,2 15,2
7.8 16,7
10,0 12,6
1,8 15,1
1,2 16,0
2,7 6,4
8,6 14,3
2,6 9,8
2,7 16,9
12,8 15,7
0,0 0,9
0,0 2,5
1,7 5,0
0,0 4,4
0,6 41
2,1 16,6
41 6,9
3.4 5.8
4,6 7.4
74 10,4
3.2 6.3
3,0 71
2,8 4,5
3,8 5,8
1,9 41
2,1 7,2
3.8 5.7
1,6 2,9
2,9 5,0
8,6 9,2
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Enlatabla 4 se presenta la prevalencia cruda de la hemofilia y otras coagulo-
patias por100.000 habitantes; se observé mayor prevalencia de la hemofilia
y de la enfermedad de Von Willebrand.

Tabla 4. Prevalencia cruda de las coagulopatias por 100.000 habitantes, 2017

Enfermedad/Deficiencia Casos Prevalencia
Hemofilia A

Hombres 1.752 7,20

Mujeres 42 0,17
Hemofilia B

Hombres 362 1,49

Mujeres 14 0,06
Portadora 287 115
Enfermedad de Von Willebrand 1.515 3,07
Fibrindgeno 22 0,04
Protrombina 5 0,01
Factor V 28 0,06
Factor Vy VlII 10 0,02
Factor VII 76 0,15
Factor X 2 0,00
Factor Xl 51 0,10
Factor XIlII 19 0,04
Total 4.185 8,49

111 Prevalencia de la hemofilia

Para el periodo de anélisis se reportaron 2.170 personas con hemofilia, con
predominancia en el sexo masculino. En la tabla 5 se presenta la prevalencia
de la hemofilia en Colombia seguiin el sexo y el régimen de afiliacién. En el
régimen contributivo la prevalencia ajustada por edad fue de 5,5 por 100.000
afiliados y en el subsidiado de 0,8 por 100.000 afiliados. Del total de casos
reportados (n = 2.170), 108 correspondieron a otros regimenes (5%).
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1. MORBILIDAD Y MORTALIDAD EN HEMOFILIAY OTRAS COAGULOPATIAS

Tabla 5. Prevalencia de la hemofilia en Colombia, 2017

Poblacién
General

Sexo

Régimen

Caracteristica Casos
General 2170
Femenino 56
Masculino 2114
Contributivo +

subsidiado 2.062
Contributivo 1.321
Subsidiado 741

a

Cruda Ajustada
4,4 No aplica
4,5 4,6
10,6 10,6
4,7 No aplica
53 5.5
0,9 0,8

La prevalencia de la hemofilia por entidad aseguradora se presenta en la
tabla 6. Del total de los casos reportados a la CAC, 2.062 fueron de alguna
entidad del régimen contributivo o del subsidiado; la prevalencia del pais
fue de 4,7 por 100.000 afiliados al sistema de salud (tabla 6).

Tabla 6. Prevalencia de la hemofilia por entidad, 2017

Entidad

CCFoo7
CCFoo9
CCFo15
CCFo023
CCFo24
CCFo27
CCFo33
CCFos0
CCFo53
CCFos5
CCF102
EAS016
EAS027
EPSoo1
EPSoo2
EPS003
EPSoo05
EPSo08

Prevalencia * 100.000

Cruda Ajustada
0,0 0,0
0,0 0,0
0,7 0,7
0,0 0,0
1.9 1,8
2,2 1,9
1,0 0,9
2,8 2,8
1,7 2,0
11 1,0
0,0 0,0
9.9 4.1
4,8 9.4
53 6,1
7.8 7.8
4,9 4.9
53 53
2,8 3,2

1IC 95%
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 1,4
0,0 0,0
0,7 3,0
0,0 3,8
0,0 2,5
0,0 5,9
0,0 4.9
0,3 1,8
0,0 0,0
0,0 12,2
0,0 24,7
2,4 9.9
6,7 9,0
4,2 5.6
4,2 6.4
2,1 4,2
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Tabla 6. Prevalencia de la hemofilia por entidad, 2017 (continuacion)

Prevalencia * 100.000

Entidad
Cruda Ajustada 1IC 95%

EPSo10 8,4 83 7.2 9.5
EPSo12 4,9 5,2 2,2 8,2
EPSo16 5.4 5.5 4,6 6,3
EPSo17 4.5 4.4 3.4 5.4
EPS018 74 71 53 8,38
EPS022 1,2 1,5 0,4 2,6
EPSo23 41 3,9 2,3 5,5
EPSo25 1,7 1,3 0,0 2,8
EPS033 11 0,8 0,0 2,4
EPSo37 31 3,6 2,9 44
EPSlo1 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSlo2 0,9 0,7 0,0 1.7
EPSlo3 0,7 0,6 0,0 13
EPSlo4 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSlos 0,7 0,7 0,0 1,7
EPSloé6 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSSo3 1,3 1,3 0,6 2,0
EPSS33 0,6 0,6 0,2 1,0
EPSS34 1,5 1,5 0,8 2,2
EPSS40 0,6 0,6 0,2 1,0
EPSS41 0,9 0,9 0,2 1,7
ESSoo02 1,9 1,9 0,7 3,2
ESS024 0,7 0,7 0,3 1,0
ESS062 1,6 1,6 1,0 2,1
ESSo76 0,3 0,3 0,0 0,7
ESS091 0,3 0,3 0,0 0,9
ESS118 0,5 0,4 0,2 0,7
ESS133 0,2 0,2 0,0 0,3
ESS207 0,8 0,8 0,3 13

La distribuciéon de los casos de hemofilia por departamento evidencié una
mayor prevalencia ajustada por edad en Risaralda, Caldas y Antioquia (tabla 7).
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Tabla 7. Prevalencia de la hemofilia por100.000 habitantes segin el departamento, 2017

Prevalencia * 100.000

Departamento Cruda Ajustada 1IC 95%
Amazonas 0,0 0,0 0,0 0,0
Antioquia 4,6 4,6 41 5,1
Arauca 0,0 0,0 0,0 0,0
Atlantico 4,2 4,2 3,4 5,0
Bogota, D.C. 41 41 3.7 4,6
Bolivar 0,9 0,9 0,5 1.3
Boyacé 0,9 0,9 0,4 1,4
Caldas 8,4 8,8 6,9 10,7
Caqueta 0,0 0,0 0,0 0,0
Casanare 1,6 1,5 0,3 2,8
Cauca 1,9 1,9 1,2 2,6
Cesar 1,1 11 0,5 1,7
Chocé 0,8 11 0,0 21
Cérdoba 2,7 2,7 1.9 3.4
Cundinamarca 1,2 1,2 0,8 1,6
Guainia 0,0 0,0 0,0 0,0
Guaviare 0,0 0,0 0,0 0,0
Huila 2,3 2,2 1,4 3,0
La Guajira 0,5 0,5 01 1,0
Magdalena 1,6 1,6 0,9 2,2
Meta 3,0 2,9 1,9 4,0
Narifio 1,2 1,2 0,7 1,7
Norte de Santander 3,2 3,2 2,2 4
Putumayo 0,8 0,8 0,0 1,6
Quindio 2,4 2,5 1,2 3,8
Risaralda 10,4 10,7 8,6 12,8
San Andrés 0,0 0,0 0,0 0,0
Santander 41 41 3,3 5,0
Sucre 2,9 2,9 1,8 4,0
Tolima 2,2 2,2 1,4 3,0
Valle 2,7 2,8 2,3 3,2
Vaupés 0,0 0,0 0,0 0,0
Vichada 0,0 0,0 0,0 0,0
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Al analizar los datos segun el tipo de hemofilia, se evidencié que la prevalencia
para la hemofilia A porrégimen de afiliacién fue de 7,8 por100.000 afiliados,
10,0 (IC 95% 9,4 - 10,6 por el régimen contributivo) y 5,6 (IC 95% 5,2 - 6,1) por
el subsidiado. Para la hemofilia B la prevalencia fue de 1,6 por 100.000 afi-
liados, 2,2 (IC 95% 1,9 - 2,5) por el régimen contributivo y 1,0 (IC 95% 0,9 - 1,2)
por el subsidiado. En la tabla 8 se presenta la prevalencia de la hemofilia A

y B por entidad aseguradora y en la tabla 9 por departamento.

Tabla 8. Prevalencia de la hemofilia Ay B por entidad, 2017

Entidad

CCFoo7
CCFoo09
CCFo1s5
CCFo23
CCFo24
CCFo27
CCFo33
CCFos0
CCFo53
CCFos5
CCF102
EAS016
EAS027
EPSoo1
EPSoo02
EPS003
EPSoos5
EPSo08
EPSo10
EPSo12
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Prevalencia de la hemofilia A

Cruda
9.5
83
7.

0,0
8,0
4.5
12,1
3.9
7.2
2,8
1.3
0,0
5,8
25,1
7.6
9.1
9.5
83
6,0

1

=

,2

*100.000

Ajustada
77
8,2
7.2
0,0
7.7
4,6

10,5
3.7
8,0
2,7
1,0
0,0
39,2
27,5
7.6
9.5
9,6
9.1
6,0

1,0

www.cuentadealtocosto.org

1IC 95%
2,6 12,9
0,1 16,3
41 103
00 0,0
4,2 1,
0,1 9,2
2,1 18,9
0,0 8,9
o1 159
1,0 4.3
0,0 29
0,0 0,0
0,0 1157
16,1 38,9
6,0 9,3
82 108
7.5 11,8
6,5 1,7
4.5 7.4
50 171

Prevalencia de la hemofilia B

Cruda
0,0
2,1
17
0,0
2,4

0,0

0,0
0,0
0,3
0,0
0,0
11,6
1,5
1.9
1,8
2,7
2,6
14
2,6

*100.000

Ajustada
0,0
1.7
1,6
0,0

2,5

2,8
2,5
13
2,3

1IC 95%
0,0 0,0
0,0 5,2
0,2 3,0
0,0 0,0
0.4 4,5
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,7
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 172,4
4,7 19,6

11 2,6
1,2 2,4
1,6 4,0
1,2 3,8
0,7 2,0
0,0 5,0
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Tabla 8. Prevalencia de la hemofilia Ay B por entidad, 2017 (continuacion)

Prevalencia de la hemofilia A Prevalencia de la hemofilia B
Entidad *100.000 *100.000
Cruda Ajustada 1IC 95% Cruda Ajustada 1IC 95%

EPSo16 7.9 83 6,7 9,8 1,7 1,8 11 2,5
EPSo17 9,7 9,8 7.8 1,9 3,2 3,4 2, 4,6
EPS018 8,0 7.9 53 10,5 2,0 21 0,7 3,4
EPS022 3,6 3,7 1,4 6,1 0,7 0,7 0,0 1,7
EPS023 8,6 8,9 5,3 12,6 1,4 1,9 0,0 3,9
EPSo25 8,5 9,7 2,3 17,0 2,4 1,8 0,0 4,4
EPS033 14,4 12,5 1,8 23,2 2,1 4,2 0,0 12,5
EPSo37 16,4 17,2 15,0 19,4 2,3 2,4 1,6 3,2
EPSlo1 1,0 0,7 0,0 2,0 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSlo2 0,9 0,9 0,0 2,6 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSlo3z 6,0 5.1 2,2 7.9 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSlo4 3,2 3,6 0,0 9,2 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSlos 2,9 2,8 0,0 5.5 0,7 0,6 0,0 1,8
EPSlo6 12,6 13,9 1,0 26,8 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSSo3 5.9 6,1 3,9 8,3 0.4 0,3 0,0 0,7
EPSS33 6,7 6,8 4,6 8,9 0,7 0,6 0,0 1,2
EPSS34 7.7 7.9 54 10,4 0,9 1,0 0,1 1,9
EPSS40 1,5 12,0 9.4 14,6 13 1,4 0,5 2,3
EPSS41 6,6 6,1 3,6 8,7 1,8 1,9 0,4 3.5
ESSoo2 4.3 4,4 1,6 7.2 1,7 1,5 0,0 2,9
ESSo24 3,9 3,8 2,5 5,0 1,2 1,2 0,5 1,9
ESSo062 5,7 5,6 41 7,2 0,9 0,7 0,2 1,2
ESSo76 5.1 5.1 2,9 7,2 0,4 0,3 0,0 0,8
ESS091 5,4 6,5 1,9 11 0,7 0,7 0,0 2,1
ESS118 6,1 5,9 4,4 7.5 2,2 2,2 1,2 3,2
ESS133 3,0 2,8 1,7 3,9 1,4 1,2 0,5 1,8
ESS207 5,2 4,8 3,2 6,4 1,2 1,2 0,4 2,1
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Tabla 9. Prevalencia de la hemofilia Ay B por departamento, 2017

Departamento

Amazonas
Antioquia
Arauca
Atlantico
Bogota, D.C.
Bolivar
Boyacé
Caldas
Caquetd
Casanare
Cauca
Cesar
Chocé
Cérdoba
Cundinamarca
Guainia
Guaviare
Huila

La Guajira
Magdalena
Meta
Narifno
Norte de
Santander
Putumayo
Quindio
Risaralda
San Andrés
Santander
Sucre
Tolima
Valle
Vaupés
Vichada
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Prevalencia de la hemofilia A*
100.000 habitantes

Cruda
7.7
85
6,7
7.6

10,2
8.1
53
41
53
59
3.7
3,8
2,7
5,0
4,5
0,0
5,0
79
1.4
4,6
6,2
5,0

50

2,2
6,1
10,2
7.8
85
6,6
9,0
8,6
0,0

0,0

Ajustada
59
8,6
6.9
7.6

10,4
7.9
54
4.3
5,0
54
3,6
3.4
3,0
4,8
4,5
0,0
4.7
7,6
13
4.7
6,0
4.9

4.9

2,2
6.4

10,4
8,2
8,6
6,5
9,2
87
0,0

0,0
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1C 95%
0,0 12,5
7.6 9.6
2,3 1,5
61 9,2
9.4 1.4
6,2 9,6
3,6 7,2
2,4 61
2,2 7.7
2,2 8,6
2,2 5,0
1,9 4,9
0,6 53
3.4 6.2
3.4 5,6
0,0 0,0
0,0 10,2
5.4 9.8
0,3 2,3
3,0 6,4
3,9 8,2
3.5 6,4
3,3 6,6
0,0 4.4
3.3 9.4
7.5 13,4
0,0 17,5
6,8 10,4
41 8,8
7.0 1,5
7.5 9.9
0,0 0,0
0,0 0,0

Prevalencia de la hemofilia B*

Cruda
0,0
1.5
1.5
1,6
2,6
1.9
2,0
0,6
2,0
3,2
1.3
0,4
0,0
1,1
1.4
0,0
0,0
2,2
0,4
0,2
0,4
0,4

0,6

0,6
0,0
1.3
0,0
1.9
0,7
11
1,8
0,0
2,6

100.000 habitantes

Ajustada
0,0
1.5
1.9
1,6
2,5
1.9
2,1
0,6
1,8
2,9
1,2
0,3
0,0
1,0
14
0,0
0,0
2,1
03
0,2
0.4
0,4

0,6

0,5
0,0
13
0,0
2,0
0,6

17
0,0
17

IC 95%
0,0 0,0
11 1,9
0,0 4,5
0,9 2,3
2,0 3,0
1,0 2,7
0,9 3,2
0,0 1,3
0,2 3.4
0,6 53
0,4 2,1
0,0 0,8
0,0 0,0
0,4 1,7
0,8 2,0
0,0 0,0
0,0 0,0
1,0 3,3
0,0 0,8
0,0 0,5
0,0 0,9
0,0 0,9
0,0 1,2
0,0 1,4
0,0 0,0
0,3 2,4
0,0 0,0
1,1 2,9
0,0 1,4
0,3 1.9
1,2 2,3
0,0 0,0
0,0 5,1
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1.1.1.2 Prevalencia de la hemofilia A y B severa

Se reportaron 1167 pacientes con hemofilia severa, para una prevalencia de 4,8
por100.000 habitantes. Del total de los casos reportados, 1.104 pertenecian
alosregimenes contributivo y subsidiado, lo cual representa una prevalencia
de 5,2 por100.000 afiliados. La prevalencia para el régimen contributivo fue
de 6,1 por 100.000 afiliados (IC 95% 5,6 -6,5) y para el régimen subsidiado
de 4,0 (IC 95% 4,0 - 4,8). En las tablas 10 y 11 se muestra la prevalencia por
departamento y por entidad aseguradora.

Tabla 10. Prevalencia de la hemofilia severa por departamento, 2017

Prevalencia * 100.000 habitantes

Departamento Cruda Ajustada 1IC 95%

Amazonas 5,1 3,9 0,0 9.3
Antioquia 6,8 6,9 6,0 7.8
Arauca 3,0 2,9 0,0 5.8
Atlantico 5,4 5,4 41 6,7
Bogota, D.C. 5,6 5.8 5,0 6,5
Bolivar 6,6 6,5 5,0 8,0
Boyaca 4,2 4,4 2,8 6,1
Caldas 2,9 3,1 15 4.7
Caqueta 4.9 4.5 1.9 a
Casanare 5.9 5.4 2,2 8,5
Cauca 3,7 3,6 2,2 5,0
Cesar 3,2 2,9 1,5 4,3
Choco 1,2 1,1 0,0 2,4
Cérdoba 2,5 2,4 1.4 3.4
Cundinamarca 3,0 31 2,1 4,0
Guainia 0,0 0,0 0,0 0,0
Guaviare 3,4 3.3 0,0 81
Huila 4,2 4, 2,5 5,8
La Guajira 1,0 0,9 o1 1,6
Magdalena 4,2 4,3 2,7 5.9
Meta 4,4 4,3 2,5 61
Narifio 3,6 3,5 2,3 4,7
Norte de 3.4 3.3 19 4.7
Putumayo 1,7 1.4 0,0 3,0
Quindio 3,2 3,4 1,2 57
Risaralda 4,9 5.2 31 7.4
San Andrés 7.8 8,2 0,0 17,5
Santander 61 6,3 4,7 7.8
Sucre 4,5 4,5 2,5 6,5
Tolima 4,8 4,9 33 6,6
Valle 5,1 5,2 4,3 6,1
Vaupés 0,0 0,0 0,0 0,0
Vichada 0,0 0,0 0,0 0,0
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Tabla 11. Prevalencia de la hemofilia severa por entidad, 2017

Prevalencia * 100.000 afiliados

Entidad
Cruda Ajustada 1C 95%

CCFoo7 6,3 5,4 1,0 9,8
CCFo09 10,4 10,0 1,2 18,8
CCFo15 4,8 4,7 2,2 7,2
CCFo23 0,0 0,0 0,0 0,0
CCFo24 6,0 6,2 3,0 9.5
CCFo27 2,2 2,3 0,0 5,6
CCFo33 8,1 7,0 0,1 13,8
CCFos0 1,9 1,6 0,0 4,6
CCFos53 5.4 57 0,0 12,2
CCFos5 2,5 2,4 0,8 4,0
CCF102 0,0 0,0 0,0 0,0
EAS016 0,0 0,0 0,0 0,0
EASo027 1,6 79,6 0,0 189,6
EPSoo01 19,9 24,8 13,4 36,1
EPSo02 3,8 3,7 2,6 4.7
EPSo03 5,8 59 4.9 7.0
EPSoos5 53 5,5 3.9 7.2
EPSo08 3,5 3,8 21 5.5
EPSo10 3,4 3,3 2,2 4,3
EPSo12 3,4 3,2 0,1 6,4
EPS016 4,9 5,2 4,0 6,5
EPSo17 3.7 3.7 2,5 5.0
EPS018 4,9 4,8 2,8 6,9
EPS022 3,3 3,4 1,2 5,6
EPSo23 4.3 4.7 2,0 7.4
EPSo25 6,1 6,9 0,6 13,1
EPS033 12,3 11,0 0,8 21,3
EPSo037 12,4 13,6 1,6 15,6
EPSlo1 1,0 0,7 0,0 2,0
EPSlo2 0,9 0,9 0,0 2,6
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1. MORBILIDAD Y MORTALIDAD EN HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATIAS

Tabla 11. Prevalencia de la hemofilia severa por entidad, 2017 (continuacion)

Prevalencia * 100.000 afiliados

Entidad
Cruda Ajustada IC 95%

EPSlo3 3,7 3,2 0,9 5,5
EPSlo4 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSlos 2,2 2,1 0,0 4,5
EPSlo6 2,5 3,4 0,0 10,2
EPSSo3 21 2,3 0,9 3,7
EPSS33 5,0 5.2 3.3 71
EPSS34 6,0 6,2 4,0 8,4
EPSS40 9.1 9,6 7.3 1.9
EPSS41 4,6 4,5 2,2 6.7
ESSoo02 3,0 3,1 0,8 5.4
ESSo24 3,6 3,7 2,4 4,9
ESS062 5,0 4,8 3,4 6,2
ESSo76 2,2 2,0 0,7 3,3
ESS091 41 4,9 0,9 8,8
ESS118 5.5 53 3,8 6,8
ESS133 2,4 2,2 1,2 3.1
ESS207 5,2 4,8 3,2 6,4

Deltotal de los casos de hemofilia severa reportados portodos los regime-
nes(n =1.167),1.029 correspondieron a hemofilia Ay 138 casos a hemofilia B.

Paralos regimenes contributivo y subsidiado (n =1.104), 969 casos corres-
pondieron a hemofilia A severa (prevalencia de 4,5 por 100.000 afiliados) y
135 a hemofilia B severa (prevalencia de 0,6 por 100.000 afiliados).

Segun el régimen de afiliacién, la prevalencia de la hemofilia A severa
fue de 5,3 por 100.000 afiliados en el régimen contributivo (IC 95% 4,9 -
5,7) y de 3,9 por 100.000 afiliados en el subsidiado (IC 95% 3,5 - 4,2). La
prevalencia de la hemofilia B severa fue de 0,8 por 100.000 afiliados) en el
régimen contributivo (IC 95% 0,6 - 0,9, y de 0,5 por 100.000 afiliados en el
subsidiado (IC 95% 0,4 - 0,7). En las tablas 12 y 13 se describe la prevalencia
de la hemofilia Ay B severas por departamento y entidad aseguradora.
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Tabla 12. Prevalencia de la hemofilia Ay B severa por departamento, 2017

Departamento

Amazonas
Antioquia
Arauca
Atlantico
Bogota, D.C.
Bolivar
Boyacé
Caldas
Caqueta
Casanare
Cauca
Cesar
Chocé
Cérdoba
Cundinamarca
Guainia
Guaviare
Huila

La Guajira
Magdalena
Meta
Narifio
Norte de
Santander
Putumayo
Quindio
Risaralda
San Andrés
Santander
Sucre
Tolima
Valle
Vaupés
Vichada
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Prevalencia de la hemofilia A
severa * 100.000 habitantes

Cruda

5,1
61

3,0
5,0
5,1

56
3,1

2,9
4,9
4.3
2,5
3,0
1,2

2,4
2,4
0,0
3.4
2,7
0,8
4,0
4,2
3,2

7
3,2
4,5
7.8
5,1
41
4,7
4,4
0,0

0,0

Ajustada

3.9
6,2
2,9
5,0
5,2
54
3,2
3,1
4,5
3.9
2,5
2,7
11
2,3
2,4
0,0
3,3
2,6
0,7
41
4,1
3,2

3,2

1.4
3.4
4,8
8,2
5,2
41

4,8
4.4
0,0

0,0

1C 95%
0,0 9,3
53 71
0,0 5,8
3,7 6,2
4,5 5.9
41 6,8
1.8 4,7
1.5 4.7
1,9 7.1
1,2 6,6
14 3,7
1,4 41
0,0 2,4
1,3 3,2
1,6 3,2
0,0 0,0
0,0 81
1.3 3.9
0,0 14
2,5 5.7
2,3 5,8
2,0 4,4
1,8 4,5
0,0 3,0
1,2 5,7
2,7 6,8
0,0 17,5
3,8 6,6
2,2 6,0
3.1 6.4
3,6 5.3
0,0 0,0
0,0 0,0

Prevalencia de la hemofilia B
severa * 100.000 habitantes

Cruda

0,0
0,7
0,0
0.4
0,6
1,0
11
0,0
0,0
1,6

0,2
0,0
0,1

o7
0,0
0,0
1.5

0,2
0,2
0,2

0,3

0,0
0,0
0,4
0,0

0,5
(e}

0.7
0,0

0,0

Ajustada

0,0
0,7
0,0
0,4
0,6
1,0
1,2
0,0
0,0
1.4
11
0,2
0,0
0,1
0,7
0,0
0,0
1.5
0,2
0,2
0,2

0,3
e

0,0
0,0
0,5
0,0
1,1
0.4
0,1
0,8
0,0

0,0

1C 95%
0,0 0,0
0,4 1,0
0,0 0,0
0,0 0,8
0,3 0,8
0,4 1,6
0,3 2,1
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 3,1
0,3 1,9
0,0 0,5
0,0 0,0
0,0 0,3
0,2 1,
0,0 0,0
0,0 0,0
0,5 2,5
0,0 0,5
0,0 0,5
0,0 0,6
0,0 0,7
0,0 0,4
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 1,1
0,0 0,0
0,5 1,8
0,0 1,0
0,0 0,4
0,4 11
0,0 0,0
0,0 0,0
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Tabla 13. Prevalencia de la hemofilia Ay B severa por entidad, 2017

Entidad

CCFoo7
CCFoo9
CCFo1s5
CCFo023
CCFo24
CCFo27
CCFo33
CCFos0
CCFo53
CCFos5
CCF102
EAS016
EASo27
EPSoo1
EPSoo2
EPS003
EPSoos
EPSoo8
EPSo10
EPSo12
EPS016
EPSo17
EPS018
EPSo22
EPS023
EPSo25
EPS033
EPS037
EPSlo1
EPSlo2
EPSlo3
EPSlo4
EPSlos
EPSloé

Prevalencia de la hemofilia A
severa* 100.000 afiliados

Cruda
6.3
83
4,4
0,0
4,0
2,2
81
1.9
5.4
2,5
0,0
0,0
5,8
12,6
3.3
5,0
4.9
3,5
3,1
2,6
4,2
3,1
3,8
2,6
4,3
4,9
10,3
11,2
1,0
0,9
3.7
0,0
1.5
2,5

Ajustada
5.4
8,2
4,3
0,0
41
23
7.0
1,6
57
2,4
0,0
0,0
39,2
15,8
3,2
5,1
5,0
3,8
2,9
2,4
4,5
3,1
3,6
2,7
4,7
6,0
6,8
12,3
0,7
0,9
3,2
0,0
1.5
3.4

1C 95%
1,0 9,8
o1 16,3
1,9 6,8
0,0 0,0
15 6,7
0,0 56
0,1 13,8
0,0 4,6
0,0 12,2
0,8 4,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 157
67 249
2,2 4,2
4,2 6,1
3.4 65
2,1 5.5
2,0 3,9
0,0 5,0
3.3 57
1,9 4,2
1.9 5.4
0,7 4,7
2,0 7.4
0,0 12,0
08 12,8
10,4 14
0,0 20
0,0 2,6
0,9 5.5
0,0 0,0
0,0 3,6
0,0 10,2

a

Prevalencia de la hemofilia B
severa* 100.000 afiliados

Cruda  Ajustada

0,0
2,1
0,3
0,0
2,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
58
73
0,5
0,8
0,5
0,0
0,3
0.9
0,7
0,7
11
0,7
0,0
1,2
2,1
1,2
0,0
0,0
0,0
0,0
0,7
0,0

0,0
1.7
0,4
0,0
2,1
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
40,4
9,0
0,5
0,8
0,6
0,0
03
0,9
0,7
0,6
1,2
0,7
0,0
0,9
4,2
1.3
0,0
0,0
0,0
0,0
0,6
0,0

IC 95%
0,0 0,0
0,0 5,2
0,0 1,1
0,0 0,0
0,2 41
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 19,4
2,2 15,8
0,1 0,9
0,4 1,2
0,0 11
0,0 0,0
0,0 07
0,0 2,6
0,2 1,2
0,1 11
0,1 2,3
0,0 1,7
0,0 0,0
0,0 2,7
0,0 125
0,7 1.9
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 0,0
0,0 1,8
0,0 0,0

Cuenta de Alto Costo ~ Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo
www.cuentadealtocosto.org



/// SITUACION DE LA HEMOFILIA EN COLOMBIA

REGISTRO DE INFORMACION PARA 2017

Tabla 13. Prevalencia de la hemofilia Ay B severa por entidad, 2017 (continuacion)

Prevalencia de la hemofilia A Prevalencia de la hemofilia B
Entidad severa* 100.000 afiliados severa* 100.000 afiliados
Cruda  Ajustada IC 95% Cruda  Ajustada IC 95%
EPSSo03 2,1 2,3 0,9 3,7 0,0 0,0 0,0 0,0
EPSS33 4,7 4,9 3,1 6,8 0,3 0,3 00 06
EPSS34 5,8 6,0 3,8 8,1 0,2 0,2 0,0 0,6
EPSS40 8,6 9,0 6,8 1,3 0,5 0,6 0,0 1,1
EPSS41 4,6 4,5 2,2 6,7 0,0 0,0 0,0 0,0
ESSoo2 2,6 2,8 0,5 5,0 0,4 0,3 0,0 1,0
ESS024 2,9 2,9 1,8 4,0 0,7 0,7 0,2 1,3
ESS062 4,8 4,6 3,2 6,0 0,2 0,2 0,0 0,4
ESSo76 1,8 17 0,5 2,9 0,4 0,3 0,0 0,8
ESS091 4,1 4,9 0,9 8,8 0,0 0,0 0,0 0,0
ESS118 4,0 3,9 2,6 5,1 1,5 1,4 0,7 2,2
ESS133 1,8 1,7 0,9 2,6 0,6 0,5 0,1 0,9
ESS207 4,3 3,9 2,5 5,4 0,9 0,9 0,2 1,6

1.2 Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatias

Para el afo 2017 se identificaron 138 casos incidentes de hemofilia y otras
coagulopatias. El 51,4% se presentaron en hombres (n = 71). La deficiencia
con mayor nimero de casos diagnosticados durante el periodo (incidentes)
fue la enfermedad de Von Willebrand (n = 69), seguida de la hemofilia A
(n = 47). En la tabla 14 se presenta la distribuciéon de los casos segun el tipo
de deficiencia.

Tabla 14. Casos incidentes segun el tipo de deficiencia y el sexo, 2017

Deficiencia Femenino Masculino Total
Hemofilia A 4 43 47
Hemofilia B 1 7

Portadora 8 o

Enfermedad de Von W. 51 18 69
Deficiencia Factor | 1 1 2
Deficiencia Factor VII 2 1 3
Deficiencia Factor X o 1 1
Total 67 71 138

De los casos incidentes en el periodo de reporte, la mayoria se presentd en
nifios menores de 4 afos (figura 2).
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Figura 2. Casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatias segin el grupo de
edad, 2017
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Grupo de edad en afios

Enla Tabla 15 se presenta la distribucion de los casos incidentes por entidad.

Tabla 15. Casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatias por entidad, 2017

Hemofilia Enfermedad Otras
Entidad Hemofilia A B Portadoras f:le Von coagulopatias Total
Willebrand

CCFo24 2 1 o) 2 o) 5
CCFos0 1 [¢) f¢) o [¢) 1
CCFo53 ) ) ) 1 ) 1
CCFos5 1 ) 1 1 1 4
EMP028 ) o) 1 1 o) 2
EPSoo1 o o ¢} 2 o 2
EPSo02 o o o 7 o 7
EPS003 4 1 2 3 ) 10
EPSoos5 ) ) 1 3 1 5
EPSo08 1 1 o 2 o 4
EPSo10 1 o o 9 o 10
EPSo12 o o o 1 o 1
EPS016 3 o 1 19 o 23
EPSo17 4 o 1 3 ) 8
EPS018 4 o o 3 ) 7
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Tabla 15. Casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatias por entidad, 2017
(continuacion)

Hemofili Enfermedad Otr
Entidad HemofiliaA ' © Bo 2 Pportadoras de Von coa Ioasat'as Total
Willebrand gulopatl

EPSo022 1
EPS023
EPS037
EPSlo4
EPSS03 1
EPSS33
EPSS34
EPSS40
EPSS41 1
ESS024 1
ESSo62
ESS091
ESS118

ESS133

ESS207
RESoo04
Total 47 8
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69 6 138
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La distribucién de los casos incidentes en el territorio nacional se presenta en
latabla16.Bogotd, D.C. fue la ciudad con mayor ndimero de casos incidentes,
seguida por el departamento de Antioquia y Atlantico.

Tabla16. Casosincidentes de hemofiliay otras coagulopatias por departamento, 2017

Enfermedad Otras
Departamento Hemofilia A HemofiliaB Portadoras de Von coagulo- Total
Willebrand  patias

Antioquia 6 1 1 13 1 22
Arauca ) 1 ) ) 1 2
Atléantico o o o 2 o 2
Bogota, D.C. 8 1 2 15 o) 26
Bolivar 5 o o 2 o 7
Caldas o o o 8 o 8
Caquetad o 2 o o o 2
Cauca 2 o o 1 1 4
Cesar 2 ) 1 2 o) 5

m Cuenta de Alto Costo ~ Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo

www.cuentadealtocosto.org



SITUACION DE LA HEMOFILIA EN COLOMBIA
1. MORBILIDAD Y MORTALIDAD EN HEMOFILIAY OTRAS COAGULOPATIAS

Tabla 16. Casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatias por departamento,

2017 (continuacion)

Departamento

Chocé
Cundinamarca
Huila

La Guajira
Narifio
Norte de
Santander
Quindio
Risaralda
Santander
Sucre
Tolima
Valle
Vichada
Total

Hemofilia A HemofiliaB Portadoras

o

O w

7
o

47

o

o

O O O 0O O

1.2.1 Incidencia de la hemofilia

Teniendo en cuenta las caracteristicas de la enfermedad, la mayoria de los
casos incidentes de hemofilia se presentaron en menores de 4 afios, seguida
por el grupo de edad entre 5y 9 afios (tabla 17).

O O O O O

o

© O w O O O O

Enfermedad
de Von
Willebrand

1

[O SR

o

O 0 O N O N

Tabla 17. Casos incidentes de hemofilia por grupo de edad, 2017

Grupo de edad (afios)

oas4
5a9

10a14
20a24
25a29
30a34
35a39
45249
50 a 54
70a74
Total
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Casos

34

6
5
2
2

55

Porcentaje (%)

61,8
10,9
9,1
3,6
3,6
1,8
3,6
1,8
1,8
1,8
100

a

Otras
coagulo- Total
patias

[} 2
1 3
o 6
o 1
o 4
o 3
o 3
o 9
o 3
1 3
o 1
1 21
o 1
6 138



/// SITUACION DE LA HEMOFILIA EN COLOMBIA

REGISTRO DE INFORMACION PARA 2017

Al analizar la severidad de los casos incidentes en el periodo de reporte, se
evidencié que la mayor proporcién de casos es leve (40%) (tabla 18).

Tabla 18. Casos incidentes de hemofilia por severidad, 2017

Grado de severidad n %
Leve 22 40
Moderado 14 25
Severo 19 35
Total 55 100

La incidencia de la hemofilia en Colombia por departamento se presenta en
la tabla 19. El Valle del Cauca registré el mayor nimero de casos.

Tabla 19. Casos incidentes de hemofilia por departamento, 2017

Incidencia cruda por

Departamento Nacidos vivos (2017p) Casos nuevos 100.000 nacidos Vivos
Amazonas 1171 e) 0,00
Antioquia 76.217 7 9,18
Arauca 4.514 1 22,15
Atléntico 43.097 o 0,00
Bogota, D.C. 108.707 9 8,28
Bolivar 34.200 5 14,62
Boyacé 14.888 ¢) 0,00
Caldas 9.255 o 0,00
Caqueta 7.069 2 28,29
Casanare 5.615 ¢) 0,00
Cauca 15.636 2 12,79
Cesar 19.782 2 10,11
Chocd 4.540 1 22,03
Cordoba 26.717 o 0,00
Cundinamarca 20.385 1 4,91
Guainia 753 o 0,00
Guaviare 1.241 o 0,00
Huila 20.289 4 19,72
La Guajira 16.998 1 5,88
Magdalena 23.432 ¢) 0,00
Meta 15.659 o 0,00
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Tabla 19. Casos incidentes de hemofilia por departamento, 2017 (continuacion)

Incidencia cruda por

Departamento Nacidos vivos (2017p) Casos nuevos 100.000 nacidos Vivos
Narifio 18.414 3 16,29
Norte de

Santander 20421 5 14,69
Putumayo 4.022 e) 0,00
Quindio 6.133 o 0,00
Risaralda 10.956 1 913
San Andrés 803 o) 0,00
Santander 30.467 3 9,85
Sucre 16.221 o 0,00
Tolima 16.260 1 6,15
Valle 52.846 8 15,14
Vaupés 275 ) 0,00
Vichada 696 1 143,68
Total 647.679 55 8,49

Nacidos vivos: fuente DANE 2017p

1.3 Mortalidad en hemofilia y otras coagulopatias

Durante el periodo de reporte fallecieron 16 hombres con hemofilia y otras
coagulopatias en Colombia. En la tabla 20 se presenta el nimero de casos
por deficiencia.

Tabla 20. Mortalidad en hemofilia y otras coagulopatias segin el tipo de deficiencia
y el sexo, 2017

Deficiencia Casos
Hemofilia A 14
Hemofilia B 1
Von Willebrand 1
Total 16

En la figura 3 se presentan los casos de mortalidad reportados con alguna
deficiencia, segun el grupo de edad, durante el periodo. El 23,8% fueron
menores de 4 afios.
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Figura 3. Mortalidad en hemofiliay otras coagulopatias segin el grupo de edad, 2017
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Grupo de edad en afios

La distribucién de la mortalidad en hemofilia y otras coagulopatias durante
el Gltimo afio segun las entidades aseguradoras se presenta en la tabla 21.

Tabla 21. Mortalidad en hemofilia y otras coagulopatias segin entidad, 2017

Entidad Hemofilia A Hemofilia B Von Willebrand Total
73000 1 o o 1
EPS003 1 o o 1
EPSoo05 ¢) 1 o 1
EPSoo08 1 o o 1
EPSo10 1 ¢} o 1
EPSo16 1 o o 1
EPSo17 1 o ) 1
EPSo37 3 o o 3
EPSS33 2 ) o 2
ESSo62 o o 1 1
ESS133 1 o ) 1
ESS207 1 o o 1
RESoo04 1 o ) 1
Total 14 1 1 16
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Al analizar los fallecimientos durante el periodo de reporte, se identificé
que la mayor proporcién de casos se debid a causas diferentes a compli-
caciones de la hemofilia, como la enfermedad cardiovascular, cancer e
infeccidn (tabla 22).

Tabla 22. Causa de muerte reportada en la poblacién con hemofilia y otras
coagulopatias, 2017

Causa de muerte Casos Porcentaje (%)
Complicacion de la hemofilia 2 12,5
Enfermedad Cardiovascular 2 12,5
Céncer 1 6,3
Infeccién 3 18,8
Causas diferentes a las anteriores 7 43,8
Causa externa 1 6,3
Total 16 100
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2. CARACTERI',STICAS RELACIONADAS CON EL
DIAGNOSTICO DE LA HEMOFILIA

2.1 Caracteristicas demograficas de la poblacién con
diagnostico de hemofilia

Durante el periodo de anélisis se reportaron 2.170 personas con diagndstico
de hemofilia: el 82,7% (n = 1.794) con hemofilia A, y el 17,3% (n = 376) hemo-
filia B. El 97,4% de los casos correspondié a pacientes del sexo masculino
(n =2.114) (figura 4).

Figura 4. NUmero de casos segun el tipo de deficiencia y el sexo, 2017
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Namero de casos

Hemofilia A Hemofilia B

Tipo de deficiencia

Segun las caracteristicas etarias de la poblacién con diagndstico de hemofilia,
la media de edad es de 26,1 afios (DE 17,9), con un maximo de 90 afios. En la
tabla 23, se presenta la distribucién de la edad segun el tipo de hemofilia.
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Tabla 23. Medidas de resumen de la edad segun el tipo de deficiencia, 2017

Estadisticos descriptivos (afios) Hemofilia A (n = 1.794) Hemofilia B (n = 376)
Minima Menor de 1 afio Menor de 1 afio
Maxima 90 90
Mediana 22 24

Media 25,8 279
Desviacién estandar 17,7 19.4

En el andlisis por sexo, se encontrd que del total de las mujeres con diagndstico
de hemofilia A (n = 42), 10 eran menores de 20 afios (23,8%); con hemofilia
B (n = 14), 3 eran menores de 20 afios (21,4%). El 98% de las mujeres fueron
clasificadas con hemofilia leve y el 2% con hemofilia moderada.

Del total de los hombres reportados con hemofilia A (n = 1.752), el 7%
eran menores de 4 afios, el 12% tenian entre 5y 9 afios y el 26% entre 10 y 19
afios. Con hemofilia B, (n = 362), la distribucién por grupo etario fue similar a
lo mencionado anteriormente respecto a los dos primeros quinquenios. Se
observé un predominio de esta enfermedad enla poblacién entre 15y 19 afios
(13,3%) y una menor proporcién en la poblacién en edades més avanzadas,
aproximadamente 2 de cada 100 personas con hemofilia B tenian 80 afios
o mas (tabla 24).

Tabla 24. Distribucion por la edad en quinquenios segun el tipo de deficiencia y el
sexo, 2017

Hemofilia A Hemofilia B
g;uo':;? etario Femenino Masculino Femenino Masculino
n % n % n % n %

0-4 1 2,4 120 6,8 1 71 26 7,2
5-9 6 14,3 208 1,9 ) 0,0 42 1,6
10-14 1 2,4 228 13,0 2 14,3 38 10,5
15-19 2 4,8 220 12,6 o 0,0 48 13,3
20-24 2 4,8 207 1,8 ) 0,0 32 8,8
25-29 4 9,5 166 9,5 4 28,6 32 8,8
30-34 6 14,3 121 6,9 2 14,3 29 8,0
35-39 8 19,0 131 7.5 2 14,3 20 5.5
4O-44 2 4,8 81 4,6 ) 0,0 22 6,1

45-49 3 A 67 3,8 1 7 21 5.8
50-54 4 9.5 48 2,7 o 0,0 12 3.3
55-59 2 4,8 51 2,9 o 0,0 12 3,3
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Tabla 24. Distribucion por edad en quinquenios segun el tipo de deficiencia y el
sexo, 2017 (continuacion)

Hemofilia A Hemofilia B

g;‘uop; etario Femenino Masculino Femenino Masculino

n % n % n % n %
60-64 1 2,4 44 2,5 1 71 9 2,5
65-69 o) 0,0 24 1,4 1 71 [¢) 1,7
7074 o 0,0 14 0,8 o 0,0 4 11
7579 o 0,0 10 0,6 o 0,0 3 0,8
80y més o 0,0 12 0,7 o 0,0 6 1,7
Total 42 100 1752 100 14 100 362 100

2.2 Caracteristicas clinicas relacionadas con el diagnéstico de la
hemofilia

2.21 Severidad de la deficiencia

La severidad de la deficiencia esta relacionada con las manifestaciones de los
sangrados, las complicaciones y el tratamiento. Es imperativo estudiar a los
pacientes y clasificarlos para manejar la enfermedad de manera integral, lo
cual requiere la evaluacién del grado de severidad para tomar las decisiones
clinicas pertinentes.

Del total de los casos reportados con diagndstico de hemofilia en el pe-
riodo (n = 2.170) se obtuvo informacidn sobre la clasificacion de la severidad
en 2127 (figura 5). El 58,5% de las personas con hemofilia A fueron clasificadas
como severas (n = 1.029), este porcentaje es mayor al del afio 2016, que fue
de 56,9% (n = 970); mientras que se evidencié una reduccién de la proporcién
de los pacientes reportados como leves, pasando de 24,1% (n = 410) en el afio
2016 a 21,8% (n = 391) en el 2017. Esta disminucion en el reporte de casos de
hemofilia A leve puede deberse a un subregistro ocasionado por la falta de
consulta de los pacientes que no has sido sometidos a estrés hemorragico o
que han experimentado hemorragias leves.

El porcentaje de los pacientes con hemofilia B, clasificados como severos,
seredujo del 41% en 2016 a 37,6% en 2017,y el porcentaje de leves, no presentd
modificaciones significativas (27,1% en 2016 versus 26,4% en 2017). No obstan-
te, se evidencié un aumento de los pacientes clasificados como moderados
para este periodo de reporte (36%, con respecto a 31,9% en el afio anterior).

Se identificaron 34 pacientes con hemofilia Ay 9 con hemofilia B, sin
informacién del nivel de severidad.
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Figura 5. Distribucién por severidad segun el tipo de deficiencia, 2017
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Severidad de la deficiencia

Segun la severidad y el tipo de hemofilia, la mayoria de los casos de hemo-
filia tipo A se clasificaron como severos (n = 1.029; 59,8%), y la proporcién
de los casos moderados y severos del tipo B fue similar (37% y 39% respec-
tivamente) (tabla 25).

Tabla 25. Distribucion por severidad segun el tipo de deficiencia y el sexo, 2017

Hemofilia A Hemofilia B

Severidad Femenino Masculino Total Femenino Masculino Total

n % n % n % n % n % n %
Leve 38 90,4 353 20,1 391 21,7 12 86 85 23,4 97 257
Moderada 1 2,4 339 193 340 19 0,0 132 36,4 132 35
Severa ) 0,0 1029 587 1029 573 O 00 138 381 138 37
Sin dato 3 7,2 31 1,76 34 1,9 2 14 7 1,9 77 20,4
Total 42 100 1752 100 1794 100 14 100 362 100 376 100

En la figura 6 se presenta la distribucién de la poblacion por la edad, el tipo
de hemofilia y el nivel de severidad. Se evidencié que el 25% de los pacien-
tes con hemofilia A leve tenian maximo 14 afios, mientras que los de tipo B,
tenian hasta 23 afios. El percentil 25 en los pacientes severos se ubicé en 11
afos, independiente del tipo de hemofilia. Por otro lado, la mediana de edad
en los pacientes con hemofilia A leve fue 27 afios, mientras que para los de
tipo B fue de 35 afios.
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Figura 6. Distribucién de la edad de los pacientes con hemofilia Ay B segin la
severidad, 2017
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2.2.2 Edad al momento del diagnéstico

En el 23,8% (n = 517) de los casos reportados con hemofilia se desconoce la
edad al momento del diagnéstico. El 47,3% (n = 782) fueron diagnosticados
antesde los 2 afios, el 38,8% (n = 641) entre los 2y los 20 afios y el 14% (n = 230)
después de esta edad.

En la figura 7 se presenta la edad al momento del diagnéstico segun la
severidad de la deficiencia. Independiente del tipo de hemofilia (A o B), la
mayoria de los pacientes clasificados como leves fueron diagnosticados
entre los 2 y los 20 afios (47%). Por el contrario, la mayoria de los casos en la
poblaciéon con hemofilia severa fueron diagnosticados antes de los 2 afios.
En general, el 95% de los casos con hemofilia Ay el 100% de los casos con
hemofilia B, fueron diagnosticados antes de los 20 afios.

Cuenta de Alto Costo ~ Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo
www.cuentadealtocosto.org



/// SITUACION DE LA HEMOFILIA EN COLOMBIA
REGISTRO DE INFORMACION PARA 2017

Figura 7. Distribucién de la edad al momento del diagndstico segin la severidad
de la deficiencia, 2017
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2.2.3 Motivo de la prueba diagndstica

En el 27% de los casos de hemofilia se desconocié el motivo por el cual se
realizé la prueba diagndstica (n = 583). Con lainformacién disponible, el 64%
se relaciond con la presencia de algin sintoma hemorrégico, el 10% por ser
hijo de una mujer portadoray el 20% por un historial familiar diferente. Este
resultado fue similar en el anélisis por tipo de hemofilia (tabla 26).

Tabla 26. Motivo de la prueba diagndstica segun el tipo de deficiencia, 2017

Motivo Hemofilia A Hemofilia B Total

n % n % n %
Madre portadora conocida 127 7 33 9 160 7.3
Otro historial familiar 264 15 49 13 313 14,4
Sintoma hemorréagico 843 47 169 45 1.012 47
Otro 85 4,8 17 4.5 102 4,8
Sin dato 475 26 108 29 583 27
Total 1.794 100 376 100 2.170 100

En el andlisis por sexo, se encontraron diferencias clinicamente significa-
tivas. Al 60% de las mujeres diagnosticadas con hemofilia se les realizé la
prueba diagndstica por la presencia de otro historial familiary solo el 20%
tuvieron sintomas hemorragicos que condujeron a estudiary diagnosticar
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la enfermedad. Por el contrario, el mayor porcentaje de los hombres se
diagnosticé por los sintomas hemorragicos (65%), un 20% por la asocia-
cién con otro historial familiar y un 10% por ser hijo de madre portadora.

2.2.4 Antecedentes familiares

El 25,5% de la poblacién diagnosticada con hemofilia no tuvo antecedentes
familiares relacionados a la enfermedad. Al 26,4% de los pacientes se diag-
nosticé con hemofilia Ay al 21% con hemofilia B. El 43,6% y el 48,7% de los
pacientes con hemofilia Ay B, respectivamente, tuvieron familiares de primer
grado de consanguinidad (madre, padre o hermanos) con dicho antecedente.
En el 21,9% de la poblacién se desconoce esta informacién (tabla 27).

Tabla 27. Antecedentes familiares asociados con la enfermedad en la poblacién
con hemofilia

Hemofilia A Hemofilia B Total

Antecedentes familiares

n % n % n %
No tiene antecedentes familiares 474 26,4 79 21,0 553 25,5
Madre, padre o hermanos 782 43,6 183 48,7 965 44,5
Otros familiares 149 8,3 27 7,2 176 8,1
Desconocidos 389 21,7 87 23,1 476 21,9
Total 1794 100 376 100 2170 100
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3. CARACTERISTICAS RELACIONADAS CON EL
TRATAMIENTO DE LA HEMOFILIA

3.1 Generalidades del tratamiento

La evolucién del registro permite caracterizar de una forma mas detallada
los esquemas de tratamiento de los pacientes con hemofilia, los cuales estan
relacionados, no solo con las condiciones clinicas del paciente (sangrados,
inhibidores, artropatia, etc.), sino con el control y la autogestion de la enfer-
medad, asi como con los costos que ésta representa.

Existen dos esquemas de tratamiento: profilacticoy a demanda. Su elec-
cién depende de las caracteristicas clinicas del paciente, severidad, presencia
de artropatia e inhibidores (numeral 3.1.1), ésta Ultima puede requerir el uso
de Induccién a la Tolerancia Inmune (ITl), en cualquiera de los esquemas
de tratamiento.

La profilaxis fue el esquema més frecuentemente documentado en la
poblacién con hemofilia (59,5%), (tabla 28). Segun el tratamiento reportado,
en general, se evidencié que 104 pacientes con hemofilia A (5,8%) y 19 pa-
cientes con hemofilia B (5,1%) recibieron un medicamento diferente al factor
deficiente (tabla 29).

Los detalles del tratamiento en profilaxis, a demanda e ITl, se presentan
enlosnumerales 3.3, 3.4y 3.5, respectivamente. La categoria [Tl corresponde
a pacientes con tratamiento a demanda en quienes no se reporté manejo
de sangrados durante el periodo de anélisis.

Tabla 28. Esquema actual de tratamiento segun el tipo de hemofilia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Esquema actual

n % n % n %
Demanda 663 37 171 45,5 834 38,4
Profilaxis 1.081 60 203 54 1.284 59,1
ITI 21 1,1 o o 21 0,96
ITI mas profilaxis 9 0,5 o o 9 0,41
ITI mas demanda 3 0,16 o o 3 0,13
Sin dato 17 0,94 2 0,5 19 0,87
Total 1.794 100 376 100 2.170 100
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Tabla 29. Factor recibido como tratamiento actual, 2017

. Hemofilia A Hemofilia B Total

Factor recibido

n % n % n %
Factor VIII 1.399 78 ) ) 1.399 64
Factor IX o o 278 74 278 13
rFVila 42 2,3 10 2,6 52 2,4
CCPa 32 1,8 o o 32 1,4
Desmopresina/Acido tranexamico 19 1 9 2,4 28 1,3
Factor VIIl mas rFVlla 9 0,5 ) [e) 9 0,4
Factor VIIl mas CCPa 2 o1 o) o) 2 0,1
No recibié tratamiento 280 15 79 21 359 16
Sin dato 1 0,6 o o 1 0,5
Total 1794 100 376 100 2.170 100

311  Presencia de inhibidores en los pacientes con hemofilia
Los inhibidores son anticuerpos que el organismo genera en respuesta
a la exposicién repetida a factor VIl o IX que ha sido administrado como
tratamiento para la hemofilia, al reconocerlo como una sustancia extraia.
Estos anticuerpos se adhieren al factor Vlll o IX inhibiendo su capacidad para
detener la hemorragia y de acuerdo con el grado de inhibicién que generan
se clasifican como de alta o baja respuesta (5).

En este apartado se describe la distribucién de la presencia de inhibidores
en la poblacién con hemofilia reportada a la CAC en el periodo de andlisis.

Del total de pacientes reportados (n = 2.170), el 14,9% (n = 324) tuvieron
presencia de inhibidores de baja o alta respuesta, correspondiente al 16%
(n = 291) de los pacientes con hemofilia Ay el 8,7% (n = 33) de los pacientes
con hemofilia B; en tanto que el 57,9% (n = 1.257) no presentd inhibidores
(tabla 30). En la tabla 31, se presenta la distribucion de inhibidores por sexo
y tipo de hemofilia. Los pacientes reportados “Sin prueba” son aquellos a
quienes no se realizé la prueba de inhibidores en el periodo, en tanto que
los pacientes “Sin dato” son aquellos de quienes no se tiene informacidn
respecto a la realizacién de la prueba.

Tabla 30. Distribucién de los casos de hemofiliasegun la presencia de inhibidores, 2017

. . Hemofilia A Hemofilia B Total
Tipo de hemofilia n % n % N %
Inhibidores de baja respuesta 201 1,2 27 7,2 228 10,5
Inhibidores de alta respuesta 90 5,0 6 1,6 96 4,4
Inhibidores negativos 1.023 57,0 234 62,2 1.257 57,9
Sin prueba 413 23,0 92 24,5 505 23,3
Sin dato 67 3,7 17 4,5 84 3,9
Total 1.794 100 376 100 2.170 100
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Tabla 31. Distribucion de los casos de hemofilia segin sexoy presencia de inhibidores,
2017

Inhibidores Inhibidores Inhibidores
de baja de alta R Sin prueba  Sindato Total
Sexo respuesta  respuesta negativos
n % n % n % n % n % n
Hemofilia A
Femenino 1 2,4 o) 0,0 9 21,0 32 76,2 o) 0,0 42
Masculino 200 1,4 90 51 1014 580 381 217 67 4,0 1752
Total 201 11,2 90 50 1023 570 413 230 67 4,0 1794
Hemofilia B
Femenino o 0,0 o) 0,0 4 29 8 57,1 2 14 14
Masculino 27 7.5 6 1,7 230 64 84 23,2 15 4 362
Total 27 7.2 6 1,6 234 62 92 24,5 17 5 376

Al realizar el anélisis por régimen de afiliacidn, se evidencid la presencia de
inhibidores de baja o alta respuesta en pacientes con hemofilia A en el 12,5%
(n=136) para el contributivoy en el 23,1% (n = 140) para el subsidiado (tabla 32).

Tabla 32. Distribucién de los casos de hemofilia A seguin el régimen de afiliacion y
presencia de inhibidores, 2017

Hemofilia A

Inhibidores Inhibidores Inhibidores

Régimen de de baja de alta - Sin prueba  Sindato  Total
negativos
afiliacién respuesta  respuesta
n % n % n % n % n %

Contributivo 88 81 48 4,4 652 598 277 254 26 2,4  1.091
Subsidiado 105 17,3 35 58 339 558 109 179 20 33 608
Especial o) 0,0 e) 0,0 4 L, 4 5 55,6 o) 0,0 9
Excepcion 14,5 73 18 327 17 309 8 14,5 55
No afiliado o 00 3 97 10 323 5 161 13 41,9 31
Total 201 11,2 90 5,0 1023 570 413 23,0 67 3,7 1794

El anélisis por régimen de afiliacién de los pacientes con hemofilia B, mostré
la presencia de inhibidores en el 4,8% (n = 12) en el contributivo y 17,9% (n = 21)
en el subsidiado (tabla 33).
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Tabla 33. Distribucién de los casos de hemofilia B seguin el régimen de afiliacién y
presencia de inhibidores, 2017

Hemofilia B

Inhibidores Inhibidores Inhibidores
Régimen de de baja de alta negativos Sin prueba Sindato  Total
afiliacién respuesta  respuesta

n % % n % n % n %

Contributivo 7 2,8 5 2,0 156 63,4 62 25,2 1 4,5 246
Subsidiado 20 17,1 1 09 74 63,2 14 12,0 3 2,6 17
Especial 0,0 o 0,0 2 100,0 o 0,0 o) 0,0 2
Excepcidén o) 0,0 o 0,0 2 22,2 4 44,4 2 22,2 9
No afiliado o 0,0 o 0,0 ) 0,0 1 50,0 1 50,0 2
Total 27 7.2 6 1,6 234 62,2 81 21,5 17 4,5 376

La presencia de inhibidores, de acuerdo con la severidad de la enferme-
dad para los pacientes con hemofilia Ay B, se presenta en las tablas 34y
35 respectivamente. Se evidencié que la mayor proporcién de pacientes
con inhibidores, en ambos tipos de hemofilia, fue en el grado severo de la
enfermedad.

Tabla 34. Inhibidores en la poblacién con hemofilia A seguin la severidad de la
deficiencia, 2017

Hemofilia A

‘Preﬁse‘ncm de Leve Moderada Severa Sin dato Total
inhibidores

n % n % n % n % n %
Inhibidores de baja 6 -8 82 1 ] ) 201 112
respuesta 5, . 49 4,5 5.9 .
Inhibidores de alta o 0.0 o 0.0 o 8 o 0.0 o o
respuesta , ) 9 7 , 9 5,
Inhibidores
negativos 183 46,8 222 653 615 59,8 3 8,8 1.023 570
Sin prueba 170 43,5 81 23,8 141 13,7 21 61,7 413 231
Sin dato 16 4.1 9 2,6 34 3.3 8 23,5 67 3.7
Total 391 100 340 100 1029 100 34 100 1794 100

Cuenta de Alto Costo ~ Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo
www.cuentadealtocosto.org



SITUACION DE LA HEMOFILIA EN COLOMBIA

3. CARACTERISTICAS RELACIONADAS CON EL TRATAMIENTO DE LA HEMOFILIA

a

Tabla 35. Inhibidores en la poblacién con hemofilia B segun la severidad de la

deficiencia, 2017

Presencia de inhibidores Leve

Inhibidores de baja

respuesta ©
Inhibidores de alta o
respuesta

Inhibidores negativos 52
Sin prueba 35
Sin dato 10
Total 97

0,0

53,6
36,1
10,3
100

Moderada
n %
10 7.6
o 0,0
82 62,1
36 273
4 3,0
132 100

Hemofilia B

Severa
n %
16 1,6
6 43
98 71,0
17 12,3
1 o,7
138 100

n

1

o
2
4
2

9

Sin dato Total

%

S
B

M1 27 7.2

0,0 [¢) 1,6

22,2 234 62,2
44,4 92 24,4
22,2 7 45

100 376 100

-

La presenciade inhibidores, de acuerdo con el esquema reportado para pa-
cientes con hemofilia Ay B, se presenta en las figuras 8y 9, respectivamente.

Figura 8. Distribucion de inhibidores en pacientes con hemofilia Asegin el esquema

de tratamiento, 2017
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Figura 9. Distribucién de inhibidores en pacientes con hemofilia B segun el esquema
de tratamiento, 2017

Inhibidores  Inhibidores Inhibidores Sin

Hemofilia B de baja de alta . Sindato  Total
negativos  prueba
respuesta respuesta
— & & & 6bb
-~ & & & &6bb&
-~ @ & & 6bb

3.2 Tratamiento en profilaxis

Del total de pacientes reportados con hemofilia (n = 2.170), 1.284 (59,2%)
se encontraban en esquema de profilaxis, distribuidos asi: 1.081 pacientes
(60,3%) de pacientes con hemofilia A y 203 pacientes (54%) con hemofilia
B (tabla 36).

3.2.1 Severidad de la enfermedad en pacientes con tratamiento
profilactico

La distribucién de los pacientes que se encontraban en esquema de profilaxis,

por severidad y de acuerdo con el tipo de hemofilia, se presenta en la tabla

36. Se evidencié que la mayor proporcién de pacientes en profilaxis tienen

enfermedad severa, tanto en hemofilia A como B.

Tabla 36. Distribucién de los casos de hemofilia en profilaxis segin severidad, 2017

Leve Moderado Severo Sin dato Total
Tipo de Hemofilia
n % n % n % n % n %
Hemofilia A 7 0,6 145 13,4 914 84,6 15 1,4 1.081 100
Hemofilia B o 0,0 71 35,0 129 63,5 3 1,5 203 100
Total 7 o5 216 16,8 1043 81,2 18 1,4 1.284 100
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3.2.2 Edad de los pacientes con tratamiento profilactico

En el anélisis por grupo etario se encontré que la mayor proporcién de
pacientes con diagndstico de hemofilia en esquema de profilaxis estu-
vieron en el rango de 20 a 59 afios, seguido por el rango de 2 a 11 afios
(tabla 37). El promedio de edad fue de 22,9 afios con una mediana de 20
(DE 14,8 afos).

Tabla 37. Grupo de edad en la poblacién con tratamiento en profilaxis, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total

Grupo de edad

n % n % n %
<2 8 0,7 o 0,0 8 0,6
2-11 265 24,5 61 30,1 326 25,4
12-15 109 10,1 26 12,8 135 10,5
16-19 121 11,2 24 11,8 145 1,3
20-59 553 51,2 90 44,3 643 501
>60 25 2,3 2 1,0 27 2,1
Total 1.081 100 203 100 1.284 100

3.2.3 Aseguramiento de los pacientes con tratamiento profilactico

De acuerdo con el régimen de afiliacién, el 55% de los pacientes en profilaxis
eran del contributivo, el 40% del subsidiado y el porcentaje restante de los
otros regimenes. En la tabla 38 se presenta esta informacion segun el tipo
de deficiencia.

Tabla 38. Distribucién de los casos en profilaxis segun régimen de afiliacion, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total

Régimen de afiliacién

n % n % n %
Contributivo 596 55 108 53 704 55
Subsidiado 429 40 89 43 518 40
Especial 1 0,09 1 0,5 2 0,15
Excepcidn 29 2,6 3 1,4 32 2,5
No afiliado 26 2,4 2 1 28 2,1
Total 1.081 100 203 100 1.284 100

Segun la entidad que reporta, la EPS037 tuvo el mayor nimero de pacientes
con hemofilia en profilaxis (n = 212) y representd el 16,5% de todos los casos
en profilaxis. Le siguen la EPSo003 y la EPS016, que reportaron 141y 82 casos
respectivamente. Estas tres entidades agruparon el 34% de los casos con
hemofilia en profilaxis en el pais (tabla 39).
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Tabla 39. Distribucién de los casos de hemofilia en profilaxis segin entidad, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Entidad

n % n % n %
5000 2 0,2 0,0 2 0,2
13000 7 0,6 0,0 7 0,5
25000 1 0,1 0,0 1 0,1
54000 1 o1 0,0 1 0,1
66000 1 0,1 0,0 1 0,1
70000 2 0,2 1 0,5 3 0,2
73000 8 0,7 1 0,5 9 0,7
81000 4 0,4 0,0 4 0,3
CCFoo7 7 0,6 0,0 7 0,5
CCFoo09 4 0,4 1 0,5 5 0,4
CCFo1s 20 1,9 5 2,5 25 1.9
CCFo24 8 0,7 5 2,5 13 1,0
CCFo27 3 0,3 0,0 3 0,2
CCFo33 6 0,6 0,0 6 0,5
CCFos0 1 0,1 0,0 1 0,1
CCFo53 2 0,2 0,0 2 0,2
CCFos55 8 0,7 1 0,5 9 0,7
CCF102 1 0,1 0,0 1 0,1
EAS027 1 0,1 1 0,5 2 0,2
EMP028 1 (e} 1 0,5 2 0,2
EPSoo01 13 1,2 7 3,4 20 1,6
EPSo02 42 3,9 10 4,9 52 4,0
EPS003 120 11 21 10,3 141 11,0
EPSoos 41 3,8 7 3.4 48 3.7
EPSo08 17 1,6 1 0,5 18 1,4
EPSo10 38 3,5 6 3,0 44 3,4
EPSo12 3 0,3 2 1,0 5 0,4
EPS016 68 6,3 14 6,9 82 6,4
EPSo17 29 2,7 10 4,9 39 3,0
EPS018 16 1,5 5 2,5 21 1,6
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a

Tabla 39. Distribucién de los casos de hemofilia en profilaxis segun entidad, 2017

(continuacidn)

Entidad

EPSo22
EPS023
EPSo25
EPS033
EPS037
EPSlon
EPSlo2
EPSlo3
EPSlo4
EPSlos
EPSloé6
EPSSo03
EPSS33
EPSS34
EPSS40
EPSS41
ESSoo02
ESS024
ESSo62
ESSo76
ESS091
ESS118
ESS133
ESS207
RESo02
RESo03
RESoo04

Total

Hemofilia A
n %
8 0,7
12 1,1
5 0,5
7 0,6
189 17,5
1 o1
1 0,1
8 0,7
2 0,2
2 0,2
1 0,1
14 13
32 3,0
30 2,8
63 5,8
17 1,6
9 0,8
34 3.1
37 3.4
14 13
6 0,6
33 3.1
22 2,0
30 2,8
2 0,2
9 0,8
18 1,7
1.081 100

Hemofilia B

n

2

23

203

%

1,0
0,0
0,5
0.5
1,3
0,0
0,0
0,0
0,0
0.5
0,0
0,5
1.5

1,0
2,0
3,0
2,0
3.9
3.4
1,0
0o.5
8.4
5.4

0,0
1.5
0,0

100

Tota

15
35
32
67
23
13
42
4t

50
33
37

12

1.284

%
0,8
0,9
0,5
0,6
16,5
o1
0,1
0,6
0,2
0,2
o1
1,2
2,7
2,5
5,2
1,8
1,0
3.3
3.4
1,2
0,5
3.9
2,6
2,9
0,2
0,9
14
100
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3.2.4 Departamento de residencia de los pacientes con tratamiento
profilactico

La distribucién de los casos de hemofilia que recibieron esquema de profi-

laxis, por departamento, mostré que el 19% de las personas reportadas eran

residentes de Antioquia (n = 245), 15,9% de Bogotd, D.C. (n = 204) y 9,8% del

Valle del Cauca (n = 126) (tabla 40).

Tabla 40. Distribucion de los casos de hemofilia en profilaxis segin departamento
de residencia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total

Departamento

n % n % n %
Amazonas 3 0,3 ) 0,0 3 0,2
Antioquia 215 19,9 30 14,8 245 19,1
Arauca 5 0,5 ) 0,0 5 0,4
Atléantico 72 6,7 12 5,9 84 6,5
Bogota, D.C. 180 16,7 24 11,8 204 15,9
Bolivar 66 6,1 17 8,4 83 6,5
Boyaca 17 1,6 8 3,9 25 1,9
Caldas 15 1,4 2 1,0 17 1,3
Caqueta 12 11 4 2,0 16 1,2
Casanare 8 0,7 4 2,0 12 0,9
Cauca 17 1,6 8 3,9 25 1,9
Cesar 18 1,7 2 1,0 20 1,6
Choco 6 0,6 l¢) 0,0 6 0,5
Cérdoba 32 3,0 10 4,9 42 3,3
Cundinamarca 37 3,4 14 6,9 51 4,0
Guaviare 2 0,2 o 0,0 2 0,2
Huila 14 1,3 12 5,9 26 2,0
La Guajira [¢) 0,6 1 0,5 7 0,5
Magdalena 25 2,3 1 0,5 26 2,0
Meta 22 2,0 1 0,5 23 1,8
Narifio 28 2,6 3 1,5 31 2,4
Norte de Santander 21 1,9 2 1,0 23 1,8
Putumayo 2 0,2 o 0,0 2 0,2
Quindio 9 0,8 ) 0,0 9 0,7
Risaralda 21 1,9 3 1,5 24 1,9
San Andrés 3 0,3 l¢) 0,0 3 0,2
Santander 61 5,6 16 7.9 77 6,0
Sucre 24 2,2 2 1,0 26 2,0
Tolima 37 3,4 4 2,0 41 3,2
Valle 103 9,5 23 1,3 126 9,8
Total 1.081 100 203 100 1.284 100
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3.2.5 Medicamentos, dosis y frecuencia del tratamiento profilactico

En relacién con el tipo de factor recibido como profilaxis, se mostré que el
94,7% de los pacientes con hemofilia A recibieron el factor deficiente, en
tanto que el 2,6% y el 2,7% recibieron CCPa y rFVlla, respectivamente. De
igual manera, el 96,1% de pacientes de hemofilia B fueron tratados con el
factor deficiente y el 3,9% restantes con rFVlla (tabla 41).

Tabla 41. Factor recibido como profilaxis en pacientes con hemofilia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Factor recibido
n % n % n %

Factor IX o 0,0 195 96,1 195 15,2
Factor VIII 1.024 94,7 o 0,0 1.024 79,8
CCPa 28 2,6 o 0,0 28 2,2
rFVlla 29 2,7 8 3,9 37 2,9
Total 1.081 100 203 100 1.284 100

La mayoria de los pacientes con hemofilia A en profilaxis, (81, 9%), recibieron
esquemas de 3 dosis porsemanay el 13,2% esquemas de 2 dosis por semana.
En los pacientes con hemofilia tipo B (74,9%) predominé el uso de esquema
profilactico de administracion 2 veces por semana (tabla 42).

Tabla 42. Frecuencia de la profilaxis en pacientes con hemofilia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Aplicaciones / semana

n % n % n %
1vez/semana 26 2,4 12 5,9 38 3,0
2 veces/semana 143 13,2 152 74,9 295 23,0
3 veces/semana 885 81,9 39 19,2 924 72,0
4 veces/semana 22 2,0 [¢) 0,0 22 1,7
Més de 4 veces /semana 5 0,5 ) 0,0 5 0,4
Total 1081 100 203 100 1284 100

Respecto alas dosis utilizadas en la profilaxis con los diferentes medicamentos
se observé que la dosis de factor deficiente mas frecuentemente utilizada fue
de25a39 Ul/kg, en el 54% de los pacientes (n = 553) con hemofilia Ay 54,9%
(n =107) en los pacientes con hemofilia B. En las tablas 43y 44 se presentan
los detalles de las dosis, segun la frecuencia de aplicacién, reportadas para
factor VIIl (hemofilia A) y factor IX (hemofilia B).
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Tabla 43. Dosis de factor VIl segin frecuencia de aplicacion en pacientes con

hemofilia A, 2017

FVIII 1vez/
Dosis (Ul/kg) semana
n %
<15 1 3.9
15-24 6 23,1
25-39 13 50,0
40y mas 6 23,1
Desconocida e) 0,0
Total 26 100

2 veces/
semana
n %
4 29
55 40,4
66 48,5
1 8,1
o 0,0
136 100

3 veces/
semana
n %
12 1,4
275 329
461 551
85 10,2
4 0,5
837 100

4 veces /
semana

n %

o 0,0
8 40,0
11 55,0
1 50
o 0,0
20 100

Numero de aplicaciones por semana

5 veces /
semana
n %
1 20,0
1 20,0
2 40,0
1 20,0
o 0,0
5 100

Total

n %

18 1,8
345 337
553 54,0
104 10,2

4 0.4
1.024 100

Tabla 44. Dosis de factor IX segun frecuencia de aplicacion en pacientes con

hemofilia B, 2017

FIX
Dosis (Ul/kg)

1vez/semana

<15
15-24
25-39
40y mas
Total

W N~ U1 O S

12

%
0,0
4,7
33,3
25,0
100

Numero de aplicaciones por semana

2veces/
semana
n %
1 0,7
36 23,8
88 58,3
26 17,2
151 100

3 veces/
semana
%

o 0,0
9 28,1
15 46,9
8 25,0
32 100

Total
n %
1 0,5
50 25,6
107 54.9
37 19,0
195 100

De los pacientes con hemofilia A que recibieron CCPa en profilaxis (n = 28),
la mayor proporcidén tuvo dosis igual o mayor a 50 Ul / kg (71,4%; n = 20). No
se reportaron pacientes con hemofilia B en profilaxis que recibieran este
medicamento. Los detalles de las dosis segun frecuencia de aplicacion se

presentan en la tabla 45.

Tabla 45. Dosis de CCPa segun frecuencia de aplicacién en pacientes con hemofilia A,

2017
CCPa
Dosis (Ul/kg)

2 veces/semana 3 veces/semana
n
o
1

Ndmero de aplicaciones por semana

%

0,0

100,0

100

8
19
27

%
29,6
70,4
100

8
20
28

Total
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La dosis reportada de rFVlla en profilaxis de los pacientes con hemofilia A
(n = 29) estuvo con mayor frecuencia en el rango de 90 a 119 mcg / kg (31%;
n =9),y con hemofilia B (n = 8) en el rango de 60 a 89 mcg / kg (50%; n = 4).
Las dosis segun frecuencia de aplicacion se presentan en la tabla 46 para
hemofilia Ay en la tabla 47 para hemofilia B.

Tabla 46. Dosis de rFVlla segun frecuencia de aplicacion en pacientes con hemofilia
A, 2017

Numero de aplicaciones por semana
rFVlla

Dosis(meg/kg)  omen! S mana domana Total

n % n % n % n %
30-89 2 33,3 7 33,4 o o 9 31
90-119 3 50 5 23,8 1 50 9 31
120-149 1 16,7 3 14,3 [e) ) 4 13,8
150 0 mas o o 4 19 1 50 5 17,2
Sin dato o o 2 9,5 o o 2 6,9
Total 6 100 21 100 2 100 29 100

Tabla 47. Dosis de rFVlla segun frecuencia de aplicaciéon en pacientes con hemofilia
B, 2017

Numero de aplicaciones por semana

rFVlla 2 veces/ 3 veces/
Dosis (mcg/kg) semana semana Total
n % n % n %

60-89 1 100,0 3 42,9 4 50,0
90-119 ¢) 0,0 2 28,6 2 25,0
120-149 o 0,0 1 14,3 1 12,5
150 0 mas o 0,0 1 14,3 1 12,5
Total 1 100 7 100 8 100

En el 99% de los casos se utilizd el acceso venoso periférico para la admi-
nistracion del tratamiento profilactico, mientras que en el 1% restante la
administracién se realizé a través de catéter venoso central. En el 53,9% de
los casos la administracién fue domiciliaria, en el 26,6% institucional y en el
19,5% mixta (institucional y domiciliaria). En aproximadamente 9,4% de los
casos se reportd autoinfusion.

El 56,7% de los pacientes con hemofilia en profilaxis recibieron esquema
de profilaxis durante todo el dltimo afio (12 meses), el 12% durante los Gltimos
11 meses y el 6,9% por 10 meses (tabla 48).
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Tabla 48. Numero de meses en profilaxis, 2017

Meses de profilaxis Hemofilia A Hemofilia B Total

n % n % n %
o) [¢) 0,6 1 0,5 7 0,5
1 14 13 7 3,4 21 1,6
2 14 13 2 1,0 16 1,2
3 26 2,4 3 15 29 23
4 24 2,2 4 2,0 28 2,2
5 24 2,2 3 1,5 27 2,1
6 23 21 10 4.9 33 2,6
7 26 2,4 4 2,0 30 23
8 53 4,9 9 4,4 62 4,8
9 52 4,8 5 2,5 57 4,4
10 71 6,6 17 8,4 88 6,9
" 123 1,4 31 15,3 154 12,0
12 622 57,5 106 52,2 728 56,7
Sin dato 3 0,3 1 0,5 4 0,3
Total 1.081 100 203 100 1.284 100

El 75% (n = 970) de la poblacién que se encontraba en esquema de profilaxis,
recibié profilaxis como minimo, los Ultimos 10 meses anteriores al reporte
(43 semanas). En la figura 10 y 11 se muestra el porcentaje de pacientes, por
grupo de edad, que recibieron tratamiento profilactico.

Figura 10. Edad de los pacientes con hemofilia A que recibieron tratamiento como
minimo 10 meses antes del reporte, 2017

80% 75%
70%
60% 5%
0
8
2 50%
% 40%
S 30%
g 22%
o
20% 3%
10% 2 2% l
0% — ||
0-2 afios 3-4afios 5-9afios 10-17 afios 18 afios 0 més Total
Grupo de edad
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Figura 11. Edad de los pacientes con hemofilia B que recibieron tratamiento como
minimo 10 meses antes del reporte, 2017

80% 16%
70%
60%
’ 52%
£ 50%
S 40%
é 30% 25%
E 20% 18%
10% 6%
0%
- 1
0-2 afios 3-4afos 5-9afos 10-17afios 18 afos o més Total

Grupo de edad

3.2.6 Cobertura del plan de beneficios para los medicamentos usados
en profilaxis

La profilaxis de los pacientes con hemofilia se realizd, con mayor frecuencia,
através de medicamentos incluidos en el Plan de Beneficios en Salud (PBS),
se reportd el 85,2% (n = 921) para hemofilia Ay el 89,2% (n = 181) para hemo-
filia B, con un total de 85,8%. El 7,2% (n = 92) de los pacientes en esquema
de profilaxis recibieron medicamentos no incluidos en el PBS (NO PBS), y
el 4,2% recibié de manera conjunta medicamentos PBS y NO PBS en alguin
momento durante el periodo de anélisis (tabla 49). En el 2,8% de los casos
no se reportd el codigo del medicamento que recibié el paciente.

Tabla 49. Cobertura de los medicamentos reportados como parte del tratamiento
profilactico, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Tipo de medicamento

n % n % n %
PBS 921 85,2 181 89,2 1102 85,8
NO PBS 85 7.9 7 3,5 92 7.2
PBS méas NO PBS 45 4,2 9 4,4 54 4,2
Sin dato 30 2,8 6 3,0 36 2,8
Total 1.081 100 203 100 1.284 100
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Los nombres comercialesy la presentacion de los medicamentos reportados
para el tratamiento de pacientes en profilaxis, segln su frecuencia de uso en
hemofilia Ay B se muestran en las tablas 50 y 51, respectivamente.

Entre los medicamentos mas frecuentemente utilizados para hemofilia A,
se encontraron el Advate (28,3%), el Xyntha (17, 6%) y Kogenate (7,9%). Para
pacientes con diagndstico de hemofilia B los medicamentos mas frecuente-
mente utilizados fueron Benefix (40,9%), Immunine (27,6%) y Aimafix (7,9%).

Tabla 50. Medicamentos reportados como parte del tratamiento profilactico en

hemofilia A, 2017

Medicamento

%

ADVATE 306 28,3
ADVATE/FEIBA 1 0,1
ADVATE/NOVOSEVEN 3 0,3
ADVATE/OCTANATE 1 0,1
ADVATE/OPTIVATE 1 0,1
ADVATE/TRANEXAM (Tabletas) 12 1,1
ADVATE/TRANEXAM (Ampollas) 5 0,5
ADVATE/XYNTHA 1 0,1
BERIATE 18 1,7
BERIATE/TRANEXAM (Tabletas) 3 0,3
EMOCLOT 70 6,5
EMOCLOT/FEIBA 1 0,1
EMOCLOT/NOVOSEVEN 1 0,1
EMOCLOT/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,1
FACTANE 14 1,3
FACTANE/HAEMATE P 1 0,1
FACTANE/NOVOSEVEN 1 0,1
FACTANE/TRANEXAM (Tabletas) 2 0,2
FACTOR VIII DE COAGULACION HUMANO 7 0,7
FACTOR VIII DE COAGULACION HUMANO/FEIBA 1 0,1
FACTOR VIII DE COAGULACION HUMANO/HAE.. 1 0,1
FACTOR VIII DE COAGULACION HUMANO/OPT.. 1 0,1
FANHDI 8 0,7
FANHDI/HAEMATE P 1 0,1
FANHDI/NOVOSEVEN 1 0,1
FANHDI/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,1
FEIBA 23 21
FEIBA/TRANEXAM (Tabletas) 2 0,2
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Tabla 50. Medicamentos reportados como parte del tratamiento profilactico en
hemofilia A, 2017 (continuacién)

Medicamento n %

GREEN VIII LYOPHILIZED 2 0,2
HAEMATE P 5 0,5
HAEMOCTIN 14 1,3

HAEMOCTIN/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,1

HEMOFIL M 65 6,0
HEMOFIL M/IMMUNATE 2 0,2
HEMOFIL M/NOVOSEVEN 1 0,1

HEMOFIL M/OPTIVATE 2 0,2
HEMOFIL M/TRANEXAM (Tabletas) 6 0,6
IMMUNATE 1 1,0
IMMUNATE/TRANEXAM (Tabletas) 4 0,4
KOATE 3 0,3
KOATE/OCTANATE 1 0,1

KOGENATE 85 7.9
KOGENATE/TRANEXAM (Tabletas) 9 0,8
NOVOSEVEN 21 1,9

NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas) 4 0,4
OCTANATE 52 4,8
OCTANATE/FEIBA 2 0,2
OCTANATE/OPTIVATE 1 0,1

OCTANATE/TRANEXAM (Tabletas) 3 0,3
OPTIVATE 1 1,0
OPTIVATE/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,1

RECOMBINATE 29 2,7
RECOMBINATE/IMMUNATE 1 0,1

RECOMBINATE/OPTIVATE 1 0,1

RECOMBINATE/TRANEXAM (Ampollas) 2 0,2
TRANEXAM (Tabletas) 2 0,2
XYNTHA 190 17,6
XYNTHA/IMMUNATE 6 0,6
XYNTHA/IMMUNATE/TRANEXAM (Tabletas) 3 0,3
XYNTHA/NOVOSEVEN 2 0,2
XYNTHA/TRANEXAM (Tabletas) 19 1,8
XYNTHA/TRANEXAM (Ampollas) 2 0,2
Sin dato 30 2,8
Total 1.081 100
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Tabla 51. Medicamentos reportados como parte del tratamiento profilactico en
hemofilia B, 2017

Medicamento n %

AIMAFIX 16 7.9

BENEFIX 83 40,9
BENEFIX/IMMUNATE 1 0,5
BENEFIX/TRANEXAM (Tabletas) 4 2,0
BENEFIX/TRANEXAM (Ampollas) 2 1,0
BENEFIX/TRANEXAM (Ampollas)/ TRANEXAM

(Tabletas) ! 05
BERININ 4 2,0
IMMUNINE 56 27,6
IMMUNINE/TRANEXAM (Tabletas) 3 1,5

IMMUNINE/TRANEXAM (Ampollas) 3 1,5

KONYNE 80 1 0,5
NOVOSEVEN 6 3,0
NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas) 2 1,0

OCTANINE 7 3.5

OCTANINE/AIMAFIX 1 0,5
REPLENINE 2 1,0

RIXUBIS 4 2,0
TRANEXAM (Tabletas) 1 0,5

Sin dato 6 3,0
Total 203 100

3.2.7 Presencia de inhibidores en pacientes con tratamiento profilactico

La presencia de inhibidores, entre otros factores, determina el tratamiento
que debe recibir un paciente con hemofilia. A continuacidn, se presenta la
distribucion de inhibidores en los pacientes que recibieron tratamiento en
profilaxis, y de acuerdo con esta informacion, en los apartados posteriores
se describe el tratamiento con este esquema en pacientes sin inhibidoresy
con inhibidores.
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Figura 12. Presencia de inhibidores segun la severidad de los pacientes con hemofilia
A con tratamiento profilactico, 2017
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Figura 13. Presencia de inhibidores segun la severidad de los pacientes con hemofilia
B en tratamiento profilactico, 2017
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3.2.8 Profilaxis en pacientes sin inhibidores

Se reportaron 853 pacientes con diagndstico de hemofilia, sin presencia de
inhibidores, en tratamiento con esquema de profilaxis, de los cuales 706 eran
pacientes con hemofilia Ay 147 con hemofilia B, todos de sexo masculino.
Los detalles de la distribucién por severidad en hemofilia Ay B se muestran
en la tabla 52.

Tabla 52. Distribucién de los casos de hemofilia sin inhibidores en profilaxis segin
la severidad, 2017

Leve Moderado Severo Sin dato Total
Tipo de Hemofilia
n % n % n % n % n %
Hemofilia A 6 100,0 10 679 589 86,4 1 33,3 706 82,8
Hemofilia B o 0,0 52 32,1 93 13,6 2 66,7 147 172

Total 6 100 162 100 682 100 3 100 853 100

El promedio de edad de los pacientes con hemofilia Afue de 23,3 afios con
una mediana de 21 (DE 14,6 afios), todos eran hombres. El promedio de
edad de los pacientes con hemofilia B fue de 20,4 afios con una mediana
de 17 (DE 14 afios). La distribucion de casos por grupo etario se presenta
en la tabla 53.

Tabla 53. Grupo de edad en la poblacién en profilaxis sin inhibidores, 2017

Grupo de edad Hemofilia A Hemofilia B Total
n % n % n %

< 2 afos [¢) 0,8 o) 0,0 6 0,7
2-11 afios 167 23,7 46 31,3 213 25,0
12-15 anos 69 9,8 20 13,6 89 10,4
16-19 afos 79 11,2 17 1,6 96 11,3
20-59 anos 370 52,4 62 42,2 432 50,6
60 anos o mas 15 2,1 2 1,4 17 2,0
Total 706 100 147 100 853 100

Enel99,5% (n =849)de los casos se utilizd el factor deficiente para la profilaxis;
704 con hemofilia A(99,7%)y 145 con hemofilia B (98,6%). Para 4 pacientes se
reporté el uso de rFVlla, 2 para hemofilia A (0,3%) y 2 para hemofilia B (1,4%)
(tabla 54). En estos pacientes se inicié rFVIla como tratamiento de urgencia
por sangrados o por presencia de inhibidores de alta respuesta que poste-
riormente se negativizaron.
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Tabla 54. Factorrecibido como profilaxis en pacientes con hemofilia sin inhibidores, 2017

Factor recibido Hemofilia A Hemofilia B Total

n % n % n %
Factor VIII 704 99,7 [¢) 0,0 704 82,5
Factor IX o 0,0 145 98,6 145 17,0
rFVila 2 0,3 2 1,4 4 0,5
Total 706 100 147 100 853 100

La frecuencia con la que se administré la profilaxis en los pacientes sin in-
hibidores se presenta en la tabla 55. Se observé que para hemofilia A la
frecuencia predominante fue de 3 veces/semana (81,3%; n = 574), en tanto
que para hemofilia B fue de 2 veces/semana (78,2%; n = 115).

Tabla 55. Frecuencia de la profilaxis en pacientes con hemofilia sin inhibidores, 2017

Aplicaciones / semana Hemofilia A Hemofilia B Total

n % n % n %
1vez/semana 21 3,0 8 5,4 29 3,4
2 veces/semana 95 13,5 115 78,2 210 24,6
3 veces/semana 574 81,3 24 16,3 508 70,1
4 veces/semana 13 1,8 o 0,0 13 1,5
5 veces/semana 3 0,4 ) 0,0 3 0,4
Total 706 100 147 100 853 100

Se usé predominantemente una dosis de entre 25-39 Ul/kg, seguida de 15-24
Ul/kg para la profilaxis con el factor deficiente en pacientes con hemofilia
Ay B. El promedio de dosis de profilaxis con factor en los pacientes con
hemofilia A sin inhibidores fue de 28 Ul/kg (DE 8,0), mientras que en los
pacientes con hemofilia B fue de 31 Ul/kg (DE 11,6 Ul/kg). Los detalles de las
dosis reportadas para el tratamiento profilactico con el factor deficiente,
segun frecuencia de aplicacién, para hemofilia A y B, son presentados en
las tablas 56 y 57, respectivamente.

Tabla 56. Dosis de factor Vil segin frecuencia de aplicacion en pacientes con hemofilia
A sin inhibidores, 2017

Numero de aplicaciones por semana

Factor VIl

1vez/
Dosis (Ul/kg) semana

n %
<15 1 4,8
15-24 5 238
25-39 1 524
40y mas 4 19,0
Total 21 100

2 veces/
semana
n %
2 2,1
41 43,6
44 46,8
7 7.4
94 100

3 veces/
semana
n %
10 17
201 351
319 557
43 7.5
573 100

4 veces /
semana
n %
o 0,0
4 308
8 61,5
1 7.7
13 100

5 veces / Total
seémana

n % n %
1 33,3 14 2,0
1 333 252 358
1 333 383 54,4

00 55 7.8

3 100 704 100
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Tabla 57. Dosis de factor IX segun frecuencia de aplicacién en pacientes con hemofilia
B sin inhibidores, 2017

Factor IX Nudmero de aplicaciones por semana
2 veces/ veces/
Dosis (Ul/kg) 1vez/semana semana 3semana Total
n % n % n % n %

15-24 3 37.5 32 27,8 6 27,3 41 28,3
25-39 3 375 64 55,7 " 50,0 78 53,8
40y mas 2 25,0 19 16,5 5 22,7 26 17,9
Total 8 100 115 100 22 100 145 100

Los pacientes con hemofilia A, sin inhibidores recibieron rFVlla en profilaxis
(n=2)conunadosisde 96,8 mcg/kg (2 veces/semana)y 117,6 mcg/kg (3 veces/
semana). En el caso de los pacientes con hemofilia B (n = 2), la dosis recibida
de este medicamento fue de 60,2 y 120 mcg/kg (3 veces/semana).

La modalidad de administracion del tratamiento fue predominantemente
domiciliaria, correspondiente al 55,3% de los pacientes (n = 472), seguida de
la mixta (institucional y domiciliaria) en el 20,5% (n = 175) (tabla 58). En cuanto
a la via de administracién, el 96,3% de los casos fue reportado con acceso
periférico (n = 836) (tabla 59).

Tabla 58. Modalidad de administracién del tratamiento profilactico en pacientes
sin inhibidores, 2017

. Hemofilia A Hemofilia B Total
Modalidad
n % n % n %

Institucional 86 12,2 15 10,2 101 11,8
Domiciliario 384 54,4 88 59,9 472 55,3
Mixto 149 21,1 26 17,7 175 20,5
Autoinfusién 71 10,1 17 11,6 88 10,3
Sin dato 16 2,3 1 0,7 17 2,0
Total 706 100 147 100 853 100

Tabla 59.Via de administracién del tratamiento profilactico en pacientes sin inhibidores,
2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Tipo de acceso

n % n % n %
Acceso periférico 691 97,9 145 89,5 836 96,3
Acceso central 6 0,8 7 4.3 13 1.5
Sin dato 9 1,3 10 6,2 19 2,2
Total 706 100 162 100 868 100
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El 80,2% de los pacientes en profilaxis sin inhibidores, en tratamiento con
el factor deficiente, recibieron este esquema, como minimo, durante los
Ultimos 10 meses previos al corte. El promedio de meses de profilaxis a esta
poblacion fue de 7,6 meses (DE 5,2 meses) (tabla 60).

Tabla 60. Meses en profilaxis con factor deficiente en la poblacién sin inhibidores, 2017

. Hemofilia A Hemofilia B Total

Meses de profilaxis

% n % n %
e} 1 0,1 e} 0,0 1 0,1
1 0,6 5 3,5 9 11
2 3 0,4 2 1,4 5 0,6
3 1 1,6 2 1,4 13 1,5
4 14 2,0 2 14 16 1,9
5 12 1,7 1 0,7 13 1,5
6 18 2,6 7 4,8 25 2,9
7 1 1,6 3 21 14 1,7
8 29 4.1 7 4,8 36 4,2
9 30 4,3 4 2,8 34 4,0
10 48 6,8 10 6,9 58 6,8
1 83 1,8 17 1,7 100 1,8
12 438 62,2 85 58,6 523 61,6
Sin dato 2 0,3 o 0,0 2 0,2
Total 704 100 145 100 849 100

3.2.8.1 Cobertura del plan de beneficios para los medicamentos de los
pacientes sin inhibidores con tratamiento profilactico

El 91,4% (n = 780) de los pacientes sin inhibidores en este esquema de tra-
tamiento recibieron solo medicamentos PBS, en tanto que el 2,6% (n = 33)
fueron tratados con medicamentos NO PBS. Los detalles de la cobertura por
tipo de hemofilia se presentan en la tabla 61.

Tabla 61. Cobertura de los medicamentos del tratamiento profilactico en pacientes
sin inhibidores, 2017

. X Hemofilia A Hemofilia B Total

Tipo de medicamento

n % n % n %
PBS 646 91,5 134 91,2 780 91.4
NO PBS 19 2,7 3 2,0 22 2,6
PBS méas NO PBS 26 3,7 7 4,8 33 3,9
Sin dato 15 2,1 3 2,0 18 2,1
Total 706 100 147 100 853 100
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Los medicamentos mas frecuentemente utilizados en este esquema para
pacientes con hemofilia A sin inhibidores fueron Advate (27,3%; n = 193) y
Xyntha (19,8%; n = 140) (tabla 62). Para hemofilia B se utilizaron Benefix (44,2%;
n = 65) e Immunine (29,9%; n = 44) (tabla 63).

Tabla 62. Medicamentos del tratamiento profilactico en hemofilia Asininhibidores, 2017

Medicamento n %
ADVATE 193 27,34
ADVATE/OCTANATE 1 0,14
ADVATE/OPTIVATE 1 0,14
ADVATE/TRANEXAM (Ampollas) 3 0,42
ADVATE/TRANEXAM (Tabletas) 10 1,42
BERIATE 12 1,7
BERIATE/TRANEXAM (Tabletas) 3 0,42
EMOCLOT 63 8,92
EMOCLOT/NOVOSEVEN 1 0,14
FACTANE 8 113
FACTANE/HAEMATE P 1 0,14
FACTANE/TRANEXAM (Tabletas) 2 0,28
FACTOR VIII DE COAGULACION HUMANO 3 0,42
FACTOR VIII DE COAGULACION HUMANO /

OPT. 1 0,14
FANHDI 2 0,28
GREEN VIII LYOPHILIZED 1 0,14
HAEMATE P 4 0,57
HAEMOCTIN 2 0,28
HEMOFIL M 56 7,93
HEMOFIL M/IMMUNATE 2 0,28
HEMOFIL M/NOVOSEVEN 1 0,14
HEMOFIL M/OPTIVATE 2 0,28
HEMOFIL M/TRANEXAM (Tabletas) 5 0,71
IMMUNATE 7 0,99
IMMUNATE/TRANEXAM (Tabletas) 4 0,57
KOATE 3 0,42
KOATE/OCTANATE 1 0,14
KOGENATE 57 8,07
KOGENATE/TRANEXAM (Tabletas) 7 0,99
NOVOSEVEN 2 0,28
OCTANATE 36 5,1
OCTANATE/OPTIVATE 1 0,14
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Tabla 62. Medicamentos del tratamiento profilactico en hemofilia A sin inhibidores,
2017 (continuacién)

Tabla 63. Medicamentos del tratamiento profilactico de hemofilia B sin

Medicamento
OCTANATE/TRANEXAM (Tabletas)
OPTIVATE

RECOMBINATE
RECOMBINATE/IMMUNATE
RECOMBINATE/OPTIVATE

RECOMBINATE/TRANEXAM (Ampollas)

TRANEXAM (Tabletas)
XYNTHA
XYNTHA/IMMUNATE

XYNTHA/IMMUNATE/TRANEXAM (Tabletas)

XYNTHA/NOVOSEVEN
XYNTHA/TRANEXAM (Ampollas)
XYNTHA/TRANEXAM (Tabletas)
Sin dato

Total

Medicamento

AIMAFIX

BENEFIX

BENEFIX/IMMUNATE
BENEFIX/TRANEXAM (Tabletas)
BENEFIX/TRANEXAM (Ampollas)

BENEFIX/TRANEXAM (Ampollas)/
TRANEXAM (Tabletas)

BERININ

IMMUNINE
IMMUNINE/TRANEXAM (Tabletas)
IMMUNINE/TRANEXAM (Ampollas)
NOVOSEVEN

OCTANINE

OCTANINE/AIMAFIX

REPLENINE

RIXUBIS

TRANEXAM (Tabletas)

Sin dato

Total

W

2
15
15

706

65

147

%
0,42
0,57
2,27
0,14
0,14
0,14
0,28
19,83
0,85
0,42
0,28
0,28
2,12
2,12
100

inhibidores, 2017
%
6,1
442
o7
2,0
1.4

0,7

2,0
29,9
2,0
2,0
1.4
1.4
o7
o7
2,0
o7
2,0
100
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3.2.9 Profilaxis en pacientes con inhibidores

De los 1.284 pacientes con hemofilia en profilaxis, 229 se reportaron con
presencia de inhibidores a la fecha de corte (17,9%); 199 para hemofilia A
(18,4%) y 30 para hemofilia B (14,8%), (tabla 64). Todos los casos reportados
en profilaxis con inhibidores corresponden a pacientes de sexo masculino.

Tabla 64. Distribucion de inhibidores en pacientes con hemofilia en profilaxis, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Tipo de hemofilia
n % n % n %
Inhibidores de baja respuesta 148 74,4 25 83,3 173 75,5
Inhibidores de alta respuesta 51 25,6 5 16,7 56 24,5
Total 199 100 30 100 229 100

El mayor nimero de casos con presencia de inhibidores, en ambos tipos de
hemofilia, ocurrié en pacientes con enfermedad severa. Todos los pacientes
que recibieron esquema de profilaxis y ademas presentaron inhibidores de
alta respuesta tuvieron enfermedad severa (tablas 65y 66).

Tabla 65. Distribucién de inhibidores en pacientes con hemofilia A en profilaxis
segun severidad, 2017

Moderada Severa Sin dato Total
Presencia de inhibidores
n % n % n % n %
Inhibidores de baja respuesta 19 100 127 713 2 100,0 148 74,4
Inhibidores de alta respuesta o) o) 51 28,7 o) 0,0 51 25,6
Total 19 100 178 100 2 100 199 100

Tabla 66. Distribucion de inhibidores en pacientes con hemofilia B en profilaxis

segun severidad, 2017

Moderada Severa Sin dato Total
Presencia de inhibidores

n % n % n % n %
Inhibidores de baja respuesta 9 100,0 15 75,0 1 100,0 25 833
Inhibidores de alta respuesta o 0,0 5 25,0 o 0,0 5 16,7
Total 9 100 20 100 1 100 30 100

La distribucion etaria de la poblacién en la que se reportd presencia de
inhibidores, mostré una media de 21,1 aflos con una mediana de 19 (DE 14,3
afos) para hemofilia A. Para hemofilia B el promedio de edad fue de 20,1
afios, con una mediana de 15,5 (DE 12,2 afios). La distribucién de inhibidores
en esta poblacidn, por grupo etario se presenta en las tablas 67y 68.
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Tabla 67. Distribucion de inhibidores por grupo etario en pacientes con hemofilia

A en profilaxis, 2017
Inhibidores de

Inhibidores de
alta respuesta

Grupo de edad baja respuesta
n %
<2 1 0,7
2-5 17 1,5
6-10 12 8,1
11-15 21 14,2
16-19 19 12,8
20-59 78 52,7
60 0 mas o 0,0
Total 148 100

n %
1 2,0
12 23,5
10 19,6
15,7
o 0,0
18 35,3
2 3.9
51 100

n
2
29
22
29
19
96
2

199

%
1,0
14,6
1,
14,6
9,6
48,2
1,0

100

Tabla 68. Distribuciéon de inhibidores por grupo etario en pacientes con hemofilia

B en profilaxis, 2017
Inhibidores de

Grupo de edad baja respuesta
n %
2-5 1 4,0
6-10 5 20,0
11-15 6 24,0
16-19 2 8,0
20-59 1 44,0
Total 25 100

Inhibidores de
alta respuesta

n %
1 20,0
1 20,0
1 20,0
o 0,0
2 40,0
5 100

=]

2
6
7
2

13
30

%
6.7
20,0
23,3
6.7
43,3
100

De los pacientes con hemofilia A que recibieron esquema de profilaxis, 148
presentaron inhibidores de baja respuestay 51inhibidores de alta respuesta.
De los pacientes con inhibidores de alta respuesta, 14 recibieron factor VI
(27,5%), 19 recibieron CCPa (37,3%) y 18 recibieron rFVlla (35,3%). Entre los
pacientes con inhibidores de baja respuesta, 137 fueron tratados con factor
VIl (92,6%), 5 con CCPa (3,4%) y 6 con rFVlla (4,0%). La distribucién del tra-
tamiento recibido de acuerdo con la severidad de la enfermedad y el tipo
de inhibidores se presenta en la tabla 69.
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Tabla 69. Distribucion del tratamiento en profilaxis para hemofilia A seguin severidad
y presencia de inhibidores, 2017.

Severidad de hemofilia A

Inhibidores/ Factor recibido  Moderado Severo Sin dato Total
n % n % n % n %

Alta respuesta o 0,0 51 28,7 o 0,0 51 25,6
Factor VIII o) 0,0 14 7.9 o 0,0 14 7,0
CCPa o 0,0 19 10,7 o 0,0 19 9,5
rFVila o) 0,0 18 10,1 ) 0,0 18 9,0
Baja respuesta 19 100,0 127 71,3 2 100,0 148 74,4
Factor VIII 18 94,7 17 65,7 2 100,0 137 68,8
CCPa o) 0,0 5 2,8 [¢) 0,0 5 2,5
rFVlla 1 53 5 2,8 ) 0,0 6 3,0
Total 19 100 178 100 2 100 199 100

De los pacientes con hemofilia B que recibieron esquema de profilaxis, 25
presentaron inhibidores de baja respuestay 5 inhibidores de alta respuesta.
La distribucién del tratamiento recibido de acuerdo con la severidad de la
enfermedady el tipo de inhibidores se muestra en la tabla 70.

Tabla 70. Distribucién del tratamiento en profilaxis para hemofilia B segun severidad
y presencia de inhibidores, 2017

Severidad de hemofilia B

Inhibidores/ Factor recibido Moderado Severo Sin dato Total

n % n % n % n %
Alta respuesta o 0,0 5 25,0 o 0,0 5 16,7
Factor IX fe) 0,0 1 5,0 o) 0,0 1 3,3
rFVila ) 0,0 4 20,0 o) 0,0 4 13,3
Baja respuesta 9 100,0 15 75,0 1 100,0 25 83,3
Factor IX 9 100,0 14 70,0 1 100,0 24 80,0
rFVila o 0,0 1 5,0 o 0,0 1 3,3
Total 9 100 20 100 1 100 30 100

La frecuencia con la que se administré la profilaxis en los pacientes con
hemofilia Ay B, segun el tipo de inhibidores se presenta en la tabla 71y 72,
respectivamente. Se observé que para hemofilia A la frecuencia predomi-
nante fue de 3 veces/semana (82,4%; n = 164), en tanto que para hemofilia B
fue de 2 veces/semana (70%; n = 21).

Cuenta de Alto Costo ~ Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo
www.cuentadealtocosto.org



/// SITUACION DE LA HEMOFILIA EN COLOMBIA

REGISTRO DE INFORMACION PARA 2017

Tabla 71. Frecuencia de la profilaxis en pacientes con hemofilia A coninhibidores, 2017

Inhibidores de Inhibidores de

Aplicaciones / semana baja respuesta alta respuesta Total

n % n % n %
1vez/semana 1 0,7 2 3,9 3 1,5
2 veces/semana 22 14,9 5 9,8 27 13,6
3 veces/semana 122 82,4 42 82,4 164 82,4
4 veces/semana 2 1,4 2 3,9 4 2,0
5 veces/semana 1 0,7 o) 0,0 1 0,5
Total 148 100 51 100 199 100

Tabla 72. Frecuencia de la profilaxis en pacientes con hemofilia B con inhibidores, 2017

Inhibidores de Inhibidores de

Aplicaciones / semana baja respuesta altarespuesta Total

n % n % n %
1vez/semana 1 4,0 o 0,0 1 3,3
2 veces/semana 20 80,0 1 20,0 21 70,0
3 veces/semana 4 16,0 4 80,0 8 26,7
Total 25 100 5 100 30 100

El concentrado de factor VIl en pacientes con hemofilia A fue suministrado,
en mayor proporcién, en dosis de 25-39 Ul/kg. En las tablas 73 y 74 se pre-
sentan los detalles de la dosis recibida por los pacientes con inhibidores de
baja y de alta respuesta, respectivamente.

Tabla 73. Dosis de factor en hemofilia A con inhibidores de baja respuesta segun
numero de aplicaciones, 2017

Factor VIII Nudmero de aplicaciones por semana
1vez/ 2 veces/ 3veces/ 4veces/ 5 veces /

Dosis Total

semana semana semana semana semana
(Ul/kg)

% n % n % n % n % n %

<15 o 0,0 o 0,0 1 09 O 00 O 0,0 1 0,7
15-24 ) 0,0 [¢) 30,0 28 248 1 500 O 0,0 35 25,5
25-39 o oo 1 550 63 558 1 500 1 1000 76 555
40y mas 1 100,0 3 15,0 21 186 0O 00 O 0,0 25 18,2
Total 1 100 20 100 113 100 2 100 1 100 137 100
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Tabla 74. Dosis de factor en hemofilia A con inhibidores de alta respuesta segin
numero de aplicaciones, 2017

Factor VIII Ndmero de aplicaciones por semana
1vez/ 2 veces/ 3 veces / Total
Dosis (Ul/kg) semana semana semana
n % n % n % n %

15-24 o 0,0 o 0,0 3 27,3 3 21,4
25-39 1 50,0 1 100,0 7 63,6 9 64,3
40y mas 1 50,0 ) 0,0 1 9,1 2 14,3
Total 2 100 1 100 11 100 14 100

En pacientes con hemofilia B se administré concentrado de factor IX en dosis
de 25-39 Ul/kg en el 70,8% (n = 17) de los pacientes con inhibidores de baja
respuesta (tabla 75). Un solo paciente con hemofilia B e inhibidores de alta
respuesta recibid factor IX, con una dosis de 25 - 39 Ul/kg (dos veces/semana).

Tabla 75. Dosis de factor en hemofilia B con inhibidores de baja respuesta segin
numero de aplicaciones, 2017

Factor IX Numero de aplicaciones por semana
Dosis (Ul/kg) 1vez/ 2 veces/ 3 veces / Total
semana semana semana
n % n % n % n %
<15 o 0,0 1 5,0 o 0,0 1 4,2
15-24 ¢} 0,0 3 15,0 o 0,0 3 12,5
25-39 1 100,0 14 70,0 2 66,7 17 70,8
40y mas ) 0,0 2 10,0 1 33,3 3 12,5
Total 1 100 20 100 3 100 24 100

El CCPa fue reportado en el tratamiento de pacientes con hemofilia A e in-
hibidores. Los pacientes con inhibidores de alta respuesta, recibieron una
dosis, en mayor proporciéon de 50 Ul/kg o mas (73,3%; n = 14) (tabla 76). En
los pacientes con hemofilia A e inhibidores de baja respuesta (n = 5), este
medicamento fue administrado en el mismo rango de dosis (50 Ul/kg o més)
arazdn de 3 veces/semana.

Tabla 76. Dosis de CCPa en hemofilia A con inhibidores de alta respuesta segun
numero de aplicaciones, 2017

Nudmero de aplicaciones por semana

CCPa
. 2veces/semana 3 veces/semana Total
Dosis (Ul/kg)
% n % n %
<50 o o 5 27,8 5 26,3
>50 1 100 13 72,2 14 73.7
Total 1 100 18 100 19 100
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Los pacientes con hemofilia A e inhibidores recibieron dosis de rFVlla entre
32,8 y 352,9 mcg/kg, aplicadas de 2 a 4 veces/semana. Los detalles de las
dosis de este medicamento para hemofilia A en pacientes con inhibidores
de bajay alta respuesta se presentan en las tablas 77y 78, respectivamente.

Tabla 77. Dosis de rFVlla en hemofilia A con inhibidores de baja respuesta segun
numero de aplicaciones, 2017

Ndmero de aplicaciones por semana

rFVila
. 2 veces/semana 3 veces/semana Total
Dosis (mcg/kg)
% n % n %

32,8 ) 0,0 1 25,0 1 16,7
85,7 ) 0,0 1 25,0 1 16,7
90,9 1 50,0 o 0,0 1 16,7
100 1 50,0 1 25,0 2 33,3
1581 ) 0,0 1 25,0 1 16,7
Total 2 100 4 100 6 100

Tabla 78. Dosis de rFVlla en hemofilia A con inhibidores de alta respuesta seguin
numero de aplicaciones, 2017

Numero de aplicaciones por semana

rFVila 2veces/ 3 veces/ 4 veces /
Dosis (mcg/kg) semana semana semana Total
% n % n % n %

66,7 o) 0,0 1 7.7 ) 0,0 1 5,6
7.4 1 33,3 o 0,0 o 0,0 1 5,6
74,1 o 0,0 1 7.7 o 0,0 1 5,6
76,9 1 33,3 o 0,0 o 0,0 1 5,6
77.6 o 0,0 1 7.7 o 0,0 1 56
80,6 o 0,0 1 7.7 o 0,0 1 5,6
83,3 o) 0,0 1 7.7 fe) 0,0 1 5,6
11,1 o 0,0 1 7.7 1 50,0 2 11
14,3 ) 0,0 1 7.7 o) 0,0 1 5,6
125 ) 0,0 1 7.7 o) 0,0 1 5,6
133,3 1 33,3 2 15,4 o 0,0 3 16,7
151,5 o) 0,0 1 7.7 o) 0,0 1 5,6
192,3 o 0,0 o) 0,0 1 50,0 1 5,6
235,3 o 0,0 1 7.7 o 0,0 1 5,6
235,3 o 0,0 1 7.7 o 0,0 1 5.6
Total 3 100 13 100 2 100 18 100
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Las dosis para los pacientes con hemofilia B, variaron de 85,1a 95,9 mcg/kg en
aplicaciones de 3 veces/semana. Un solo paciente con hemofilia B e inhibidores
de baja respuesta recibié rFVlla y la dosis usada fue la mas baja reportada
(85,1 mcg/kg). Los detalles de las dosis para los pacientes con hemofilia B e
inhibidores de alta respuesta se presentan en la tabla 79.

Tabla 79. Dosis de rFVlla en hemofilia B con inhibidores de alta respuesta segin
numero de aplicaciones, 2017

Nudmero de aplicaciones por semana

rFVila
. 3 veces/semana Total
Dosis (mcg/kg)
n % n %

89,1 1 25,0 1 25,0
95.9 1 25,0 1 25,0
11,1 1 25,0 1 25,0
235,3 1 25,0 1 25,0
Total 4 100 4 100

La modalidad de administracion del tratamiento en los pacientes con hemo-
filia e inhibidores fue predominantemente domiciliaria, correspondiente al
56,3% de los pacientes (n = 129), seguida de la institucional el 20,1% (n = 46)
(tabla 80). En cuanto a la via de administracidon, el 97,4% de los casos fue
reportado con acceso periférico (n = 223) (tabla 81).

Tabla 80. Modalidad de administracion del tratamiento profilactico en pacientes
con inhibidores, 2017

i Hemofilia A Hemofilia B Total
Modalidad
n % n % n %

Institucional L4 22,1 2 6,7 46 20,1
Domiciliario 108 54,3 21 70,0 129 56,3
Mixto 30 15,1 6 20,0 36 15,7
Autoinfusién 13 6,5 1 3,3 14 6,1
Sin dato 4 2,0 ) 0,0 4 1,7
Total 199 100 30 100 229 100

Tabla 81. Via de administracién del tratamiento profilactico en pacientes con
inhibidores, 2017

. Hemofilia A Hemofilia B Total
Tipo de acceso n % n % n %
Acceso periférico 193 97,0 30 100,0 223 97,4
Acceso central 3 1,5 o 0,0 3 13
Sin dato 3 1,5 ) 0,0 3 13
Total 199 100 30 100 229 100
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La mayoria de los pacientes en profilaxis, con inhibidores de alta o baja res-
puesta, recibieron tratamiento por 12 meses en el Gltimo afio. Los detalles de
los meses en profilaxis para los pacientes con inhibidores de baja y de alta
respuesta se presentan en las tablas 82 y 83, respectivamente.

Tabla 82. Meses en profilaxis en la poblacién con inhibidores de baja respuesta, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total

Meses de profilaxis

n % n % n %
o 1 0,1 1 0,7 2 0,2
1 1 0,1 o 0,0 1 0,1
2 4 0,6 ) 0,0 4 0,5
3 3 0.4 o 0,0 3 0.4
4 4 0,6 1 0,7 5 0,6
5 8 11 o 0,0 8 0,9
[¢) 2 0,3 2 1,4 4 0,5
7 6 0,8 o 0,0 6 0,7
8 10 1,4 ) 0,0 10 1,2
9 8 11 o 0,0 8 0,9
10 7 1,0 6 41 13 1,5
1 23 3,3 9 61 32 3,8
12 71 10,1 6 41 77 9,0
Total 148 21 25 17 173 20

Tabla 83. Meses en profilaxis en la poblacién coninhibidores de alta respuesta, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Meses de profilaxis

n % n % n %
2 2 3,9 o 0,0 2 3,6
3 1 3,9 1 20,0 2 3,6
4 2 2,0 o 0,0 2 3,6
5 2 5,9 o 0,0 2 3,6
6 1 2,0 o 0,0 1 1,8
7 3 9.8 o 0,0 3 5.4
8 1 3,9 o 0,0 1 1,8
9 5 13,7 o 0,0 5 8.9
10 2 49,0 o 0,0 2 3,6
1 7 100,0 2 40,0 9 16,1
12 25 0,0 2 40,0 27 48,2
Total 51 194 5 100 56 100
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3.2.9.1 Cobertura del plan de beneficios para los medicamentos de los
pacientes con inhibidores en tratamiento profilactico

El 64,6% (n =148) de los pacientes con inhibidores en este esquema de trata-

miento recibieron medicamentos PBS, en tanto que el 20,5% (n = 47) fueron

tratados con medicamentos NO PBS. Los detalles de la cobertura por tipo

de hemofilia se presentan en la tabla 84.

Tabla 84. Cobertura de los medicamentos del tratamiento profilactico en pacientes
con inhibidores, 2017

: X Hemofilia A Hemofilia B Total

Tipo de medicamento

n % n % n %
PBS 126 63,3 22 73,3 148 64,6
NO PBS 44 22,1 3 10,0 47 20,5
PBS mas NO PBS 18 9,0 2 6,7 20 8,7
Sin dato 1 5,5 3 10,0 14 6,1
Total 199 100 30 100 229 100

Los medicamentos mas frecuentemente utilizados en este esquema para
pacientes con hemofilia A con inhibidores fueron Advate (23,1%; n = 46) y
Xyntha (12,6%; n = 25) (tabla 85). Para hemofilia B se utilizaron Benefix (26,7%;
n = 8) y Aimafix e Immunine (16,7%; n = 5) (tabla 86).

Tabla 85. Medicamentos del tratamiento profilactico en hemofilia A coninhibidores, 2017

Medicamento n %
ADVATE 46 23,1
ADVATE/FEIBA 1 0,5
ADVATE/NOVOSEVEN 2 1,0
ADVATE/TRANEXAM (Ampollas) 2 1,0
ADVATE/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,5
BERIATE 4 2,0
EMOCLOT 3 1,5
EMOCLOT/FEIBA 1 0,5
FACTANE 1 0,5
FACTANE/NOVOSEVEN 1 0,5
FACTOR VIII DE COAGULACION

HUMANO 5 5
FACTOR VIII DE COAGULACION ] 0.5
HUMANO/FEIBA !
FACTOR VIII DE COAGULACION ] 0.5
HUMANO/HAE !
FANHDI 3 1,5
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Tabla 85. Medicamentos del tratamiento profilactico en hemofilia A con inhibidores,
2017 (continuacion)

Medicamento n %
FANHDI/HAEMATE P 1 0,5
FANHDI/NOVOSEVEN 1 0,5
FANHDI/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,5
FEIBA 19 9.5
FEIBA/TRANEXAM (Tabletas) 2 1,0
HAEMOCTIN 4 2,0
HEMOFIL M 6 3,0
HEMOFIL M/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,5
IMMUNATE 1 0,5
KOGENATE 14 7.0
KOGENATE/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,5
NOVOSEVEN 17 8,5
NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas) 4 2,0
OCTANATE 1 5,5
OCTANATE/FEIBA 2 1,0
OPTIVATE 3 1,5
OPTIVATE/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,5
RECOMBINATE 3 1.5
XYNTHA 25 12,6
XYNTHA/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,5
Sin dato 1 5,5
Total 199 100

Tabla 86. Medicamentos del tratamiento profilactico en hemofilia B con inhibidores,

2017

Medicamento n %

AIMAFIX 5 16,7
BENEFIX 8 26,7
BENEFIX+TRANEXAM (Tabletas) 1 3,3
IMMUNINE 5 16,7
KONYNE 80 1 3.3
NOVOSEVEN 3 10,0
NOVOSEVEN+TRANEXAM (Tabletas) 2 6,7
OCTANINE 2 6,7
Sin dato 3 10,0
Total 30 100
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3.3 Tratamiento a demanda

Del total de pacientes reportados con hemofilia (n = 2.170), el 38,4% se en-
contraba con esquema a demanda, es decir 834 casos. El 79,5% eran tipo A
(n=663)y el 20,5% tipo B.

3.3.1 Severidad de la enfermedad en pacientes con tratamiento a
demanda

La distribucion de los pacientes que se encontraban en esquema a demanda,

de acuerdo con el tipo de hemofilia y la severidad, se presenta en la tabla

87. Se evidencié que la mayor proporcién de pacientes de hemofilia A o B

en este esquema tenian grado leve.

Tabla 87. Distribucién de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda segun
severidad, 2017

Tipo de Leve Moderado Severo Sin dato Total
Hemofilia n % n % n % n % n %
Hemofilia A 383 57,8 191 28,8 73 11,0 16 2,4 663 100
Hemofilia B 96 56,1 60 35,1 9 5,3 6 3,5 171 100
Total 479 57.4 251 30,1 82 9,8 22 2,6 834 100

3.3.2 Edad de los pacientes con tratamiento a demanda

La mayor proporcién de pacientes con diagnéstico de hemofilia que se
reportaron en esquema a demanda estén en el rango etario de 20 a 59
afos, seguido por el rango de 2 a 11 afios, tanto para hemofilia A como para
hemofilia B (tabla 88). La edad promedio para hemofilia A fue de 30,6 afios,
mediana de 26 (DE 20,6 afios); y para hemofilia B el promedio de edad fue
de 35,8 afios, mediana de 34 (DE 21,8 afios).

Tabla 88. Distribucién de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda segun
grupo etario, 2017

Grupo de edad Hemofilia A Hemofilia B Total
(afos) n % n % n %
0-2 7 11 3 1,8 10 1,2
2-11 122 18,4 22 12,9 144 173
12-15 63 9.5 8 4.7 7 8.5
16-19 60 9,0 13 7.6 73 8,8
20-59 332 501 98 573 430 51,6
60 0 mas 79 11,9 27 15,8 106 12,7
Total 663 100 171 100 834 100
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3.3.3 Aseguramiento en los pacientes con tratamiento a demanda

Desde la perspectiva del aseguramiento, el 73,1% (n = 610) de los pacientes
en esquema de tratamiento a demanda estaban afiliados al régimen contri-
butivo, el 22,4% al régimen subsidiado y el porcentaje restante (4,4%) a los
otros regimenes. En la tabla 89, se presenta esta informaciéon segun el tipo
de deficiencia.

Tabla 89. Distribucion de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda segun
régimen de afiliacién, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total

Régimen de afiliacién

n % n % n %
Contributivo 473 713 137 80,1 610 731
Subsidiado 159 24,0 28 16,4 187 22,4
Especial 8 1,2 1 0,6 9 11
Excepcién 22 33 5 2,9 27 3,2
No afiliado 1 0,2 0,0 1 0,1
Total 663 100 171 100 834 100

La distribucién de los casos reportados con tratamiento a demanda segin la
entidad aseguradora se presenta en latabla 9o. Las entidades con un mayor
numero de pacientes con hemofilia A en este esquema de tratamiento son
la EPS003 y la EPS037, mientras que la EPS017 y la EPS003 tienen un mayor
numero de casos de pacientes con hemofilia B a demanda.

Tabla 9o. Distribucién de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda segun
entidad, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total

Entidad

n % n % n %
50000 1 0,2 o 0,0 1 0,1
CCFoo7 2 0,3 ) 0,0 2 0,2
CCFo1s5 1 0,2 o 0,0 1 0,1
CCFo24 10 1,5 1 0,6 1 13
CCFo27 1 0,2 o 0,0 1 0,1
CCFos0 1 0,2 o) 0,0 1 0,1
CCFo53 2 0,3 ) 0,0 2 0,2
CCFos5 2 0,3 o 0,0 2 0,2
EASo027 ) 0,0 1 0,6 1 0,1
EMPo17 1 0,2 ) 0,0 1 01
EMP028 7 11 1 0,6 8 1,0
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Tabla 90. Distribucién de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda seguin
entidad, 2017 (continuacién)

Entidad

EPSo01
EPSoo2
EPS003
EPSoos5
EPSoo8
EPSo10
EPSo12
EPS016
EPSo17
EPS018
EPSo22
EPS023
EPSo25
EPS037
EPSlo3
EPSlos
EPSloé
EPSS03
EPSS33
EPSS34
EPSS40
EPSS41
ESSoo2
ESSo24
ESSo62
ESSo76
ESS091
ESS118
ESS133
ESS207
RESo02
RESo03
RESo04
Total

Hemofilia A
n %
10 1,5
66 10,0
82 12,4
39 59
31 4,7
34 51
10 1,5
38 5.7
55 83
21 3,2
2 0,3
12 1,8
2 0,3
75 1,3
5 0,8
2 0,3
4 0,6
21 3,2
5 0,8
9 1.4
20 3,0
9 1.4
1 0,2
3 0,5
10 1,5
9 14
2 0,3
26 3,9
5 0,8
5 0,8
5 0,8
3 O.5
14 2,1
663 100

Hemofilia B

n

- M O O O

o W

171

%
2,9
9.9
11
9.4
9.9
58
0,6
58
1,1
23
0,0
23
0,6
8,2
0,0
0,0
0,0
1,2
0,6
1,8
3.5
0,6
0,6
1,8
0,6
0,0
0,0
3.5
0,6
0,6
0,0
0,6
23
100

83
101
55
48
44
"
48
74
25

16

89

4
18

834

Total

%
1,8
10,0
12,1
6,6
5,8
53
13
5,8
8.9
3,0
0,2
1.9
0,4
10,7
0,6
0,2
0,5
2,8
0,7
1.4
3,1
1,2
0,2
0,7
1.3

0,2
3,8
0,7
0,7
0,6
0,5
2,2

100
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3.3.4 Departamento de residencia de los pacientes con tratamiento a
demanda

Bogot4, D.C. se reporté como lugar de residencia para el mayor porcentaje

de pacientes con hemofilia en tratamiento a demanda (36,1%), seguido del

Valle del Cauca (13,8%) (tabla 91).

Tabla 91. Distribucién de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda segun
departamento de residencia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Departamento

n % n % n %
Antioquia 53 8,0 18 10,5 71 8,5
Arauca 3 0,5 2 1,2 5 0,6
Atlantico 29 4,4 9 53 38 4,6
Bogota, D.C. 218 32,9 83 48,5 301 36,1
Bolivar 20 3,0 3 1,8 23 2,8
Boyacé 16 2,4 6 3,5 22 2,6
Caldas 5 0,8 1 0,6 6 0,7
Caquetd o 0,0 1 0,6 1 0,1
Casanare 3 0,5 2 1,2 5 0,6
Cauca 9 1,4 1 0,6 10 1,2
Cesar 2 0,3 fe) 0,0 2 0,2
Chocd 1 0,2 ) 0,0 1 0,1
Cérdoba 12 1,8 1 0,6 13 1,6
Cundinamarca 23 3,5 5 2,9 28 3,4
Guaviare 1 0,2 o) 0,0 1 0,1
Huila 28 4,2 1 0,6 29 3,5
La Guajira 1 0,2 1 0,6 2 0,2
Magdalena 2 0,3 o 0,0 2 0,2
Meta 7 11 1 0,6 8 1,0
Narifio 18 2,7 1 0,6 19 2,3
Norte de Santander 13 2,0 1 0,6 14 1,7
Putumayo 2 0,3 1 0,6 3 0,4
Quindio 7 1,1 o 0,0 7 0,8
Risaralda 28 4,2 4 2,3 32 3,8
Santander 32 4,8 3 1,8 35 4,2
Sucre 5 0,8 1 0,6 [¢) 0,7
Tolima 30 4,5 4 2,3 34 41
Valle 95 14,3 20 1,7 115 13,8
Vichada o 0,0 1 0,6 1 o1
Total 663 100 171 100% 834 100%
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3.3.5 Medicamentos, dosis y frecuencia del tratamiento a demanda
El 42,8% de los pacientes con esquema a demanda no recibié tratamiento
durante el Gltimo afo.

Del total de pacientes con hemofilia A que estuvieron en esquema a
demanda (n = 663), el 57% (n = 383) recibid algdn medicamento durante
el periodo: el 90,6% (n = 347) recibid factor VIl y 4,4% (n = 17) agentes de
puente (CCPa o rFVlla).

Del total de los pacientes con hemofilia B que se reportaron en esquema
a demanda (n = 171), el 53,8% (n = 92) recibié algin medicamento durante
el periodo de reporte, de los cuales el 88,0% (n = 81) recibié factor Xy 2,2%
(n = 2) agentes de puente (tabla 92).

Tabla 92. Medicamento recibido como tratamiento a demanda, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Factor
n % n % n %

Factor IX o 0,0 81 47,4 81 9.7
Factor VIII 347 52,3 o 0,0 347 4,6
Desmopresina/Acido tranexamico 19 2,9 9 5.3 28 3,4
CCPa 4 0,6 o 0,0 4 0,5
rFVlila 13 2,0 2 1,2 15 1,8
No recibié tratamiento en el periodo 278 41,9 79 46,2 357 42,8
Sin dato 2 0,3 o 0,0 2 0,2
Total 663 100 171 100 834 100

A continuacidn, se presenta el nimero total de Ul de factor VIl o IX adminis-
tradas a los pacientes con tratamiento a demanda en el periodo de reporte.

En el 38% de los pacientes con hemofilia A que recibieron tratamiento a
demanda con FVIIl se utilizaron entre 1.000 y 10.000 unidades por paciente
para el manejo de los eventos; en el 28,8% de los casos se desconocié el
numero de ellos. En los pacientes con hemofilia B este porcentaje se ubico
en el 40,7%. Entre 1-2% de los casos requirieron 100.000 o mas unidades
de factor durante el periodo para el manejo de eventos de sangrado. El
promedio de aplicaciones de factor fue de 9,4 (DE 12,0) en los pacientes
con hemofilia Ay de 6,4 (DE 6,3) en los pacientes con hemofilia B (tablas

93y 94).
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Tabla 93. Nimero total de Ul de factor VIl o IX administradas a los pacientes con
tratamiento a demanda, 2017

Hemofilia A Hemofilia B
Numero total de Ul Factor VIII Factor IX
n % n %
250-999 10 2,9 1 1,2
1.000-9.999 132 38,0 33 40,7
10.000-49.999 82 23,6 21 25,9
50.000-99.999 16 4,6 5 6,2
100.000-144.500 7 2,0 1 1,2
Sin dato 100 28,8 20 24,7
Total 347 100 81 100

Tabla 94. Aplicaciones de factor Vlll o IX en los pacientes con tratamiento a demanda,
2017

Tipo de hemofilia n Media DE Mediana Minimo Maximo
Hemofilia A-FVIII 252 9,4 12,0 5 1 81
Hemofilia B-FIX 61 6,4 6,3 4 1 27

DE: Desviacién estandar

En lastablas 95y 96, se presenta la informacién sobre las unidades de CCPa
y el total de miligramos de rFVlla utilizados para el tratamiento a demanda
durante el periodo de reporte. 4 pacientes recibieron manejo con CCPayen
el 50% de los casos se utilizaron entre 100.000 y 144.500 unidades. Algunos
pacientes a demanda, (n = 4), utilizaron menos de 100 mg de rFVlla en el
periodo mientras que en otros casos, (n = 3), se utilizaron entre 100-500 mg.
El promedio de aplicaciones de CCPa en el periodo fue 21,7 (DE 14,9) y de
rFVlla fue de 32 aplicaciones (DE 23).

Tabla 95. Numero total de Ul de CCPa administradas a los pacientes con tratamiento
a demanda, 2017

Numero total de Ul n %

10.000-99.999 2 50,0
100.000-144.500 2 50,0
Total 4 100
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Tabla 96. NUmero total de miligramos de rFVlla administradas a los pacientes con
tratamiento a demanda, 2017

Ndmero total de mg n %

18 1 6,7
36 1 6,7
42 1 6,7
82 1 6.7
137 1 6,7
145 1 6,7
480 1 6,7
Sin dato 8 53.3
Total 15 100

En el 100% de los casos con tratamiento a demanda se utilizé el acceso ve-
noso periférico para la administracién del factor. En el 51,2% de los casos la
administracion fue institucional y en el 42,2% fue domiciliaria. El 5,7% de los
casos tuvo administracion mixta, es decir, institucional y domiciliaria.

3.3.6 Cobertura del plan de beneficios para los medicamentos usados a
demanda

Del total de pacientes con diagndstico de hemofilia que recibieron algin

medicamento bajo el esquema a demanda durante el dltimo afio (n = 475),

la mayor proporcién de medicamentos usados 68,2% (n = 324 se encuentran

incluidos en el PBS). En la tabla 97 se muestra la cobertura de los medica-

mentos usados a demanda, segun el tipo de hemofilia A.

Tabla 97. Cobertura de los medicamentos del tratamiento a demanda, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Tipo de medicamento

n % n % n %
PBS 268 70,0 56 60,9 324 68,2
NO PBS 14 3,7 1 11 15 3,2
PBS méas NO PBS 10 2,6 15 16,3 25 5.3
Sin dato 91 23,8 20 21,7 m 23,4
Total 383 100 92 100 475 100

De los 383 casos con hemofilia A, 91 no informaron el nombre del medicamento
utilizado como tratamiento a demanda. Los medicamentos més usados fueron
el Advate (14,6%) y el Xyntha (9,1%). En algunos pacientes, se reportaron dos
medicamentos utilizados como tratamiento a demanda (tabla 98).
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Tabla 98. Medicamentos del tratamiento a demanda en pacientes con hemofilia A, 2017

Medicamento n %

ADVATE 56 14,6
XYNTHA 35 9,1

HEMOFILM 30 7.8
HEMOFIL M/TRANEXAM (Tabletas) 28 7.3
ADVATE/TRANEXAM (Tabletas) 17 4,4
XYNTHA/TRANEXAM (Tabletas) 14 3,7
TRANEXAM (Tabletas) 13 3.4
RECOMBINATE 10 2,6
OCTANATE 9 2,4
EMOCLOT 8 2,1

FACTANE 8 2,1

ADVATE/TRANEXAM (Ampollas) 6 1,6
NOVOSEVEN 6 1,6
KOGENATE 5 1.3

TRANEXAM (Ampollas) 5 1.3

BERIATE 4 1,0
NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas) 4 1,0
FANHDI 3 0,8
FEIBA 3 0,8
KOGENATE/TRANEXAM (Tabletas) 3 0,8
FEIBA/NOVOSEVEN 2 0,5
XYNTHA/NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas) 2 0,5
XYNTHA/TRANEXAM (Ampollas) 2 0,5
ADVATE/OCTOSTIM 1 0,3
ADVATE/XYNTHA 1 0,3
BERIATE / TRANEXAM (Ampollas) 1 0,3
BERIATE/TRANEXAM (Ampollas) 1 0,3
FACTOR VIII DE COAGULACION HUMANO 1 0,3
HAEMOCTIN 1 0,3
HEMOFIL M/ADVATE/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,3
HEMOFIL M/OCTOSTIM 1 0,3
HEMOFIL M/OPTIVATE 1 0,3
IMMUNATE 1 0,3
KOATE 1 0,3
KOGENATE/FEIBA 1 0,3
KOGENATE/TRANEXAM (Ampollas) 1 0,3
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Tabla 98. Medicamentos del tratamiento a demanda en pacientes con hemofilia A,
2017 (continuacion)

Medicamento n %

NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas)/FEIBA 1 0,3
OCTANATE/EMOCLOT 1 0,3
OPTIVATE 1 0,3
RECOMBINATE/FEIBA/TRANEXAM (Ampollas) 1 0,3
RECOMBINATE/TRANEXAM (Tabletas) 1 0,3
XYNTHA/OPTIVATE 1 0,3
Sin dato 91 23,8
Total 383 100

De los 92 casos con hemofilia B, 20 no contaban con el nombre del medi-
camento utilizado como tratamiento a demanda. Los medicamentos mas
usados fueron el Immunine (20,7%)y el Benefix (15,2%). En algunos pacientes,
se reportaron dos medicamentos utilizados como tratamiento a demanda
(tabla 99).

Tabla 99. Medicamentos del tratamiento a demanda en pacientes con hemofilia B, 2017

Medicamento n %
AIMAFIX 1 11
AIMAFIX/OCTAPLEX 1 11
AIMAFIX/TRANEXAM (Ampollas) 1 11
BENEFIX 14 15,2
BENEFIX/TRANEXAM (Tabletas) 4 4.4
BENEFIX/TRANEXAM (Ampollas) 1 11
BETAFACT/TRANEXAM (Tabletas) 1 1,1
HAEMONINE/TRANEXAM (Tabletas) 1 11
IMMUNINE 19 20,7
IMMUNINE/TRANEXAM (Tabletas) 13 141
NANOTIV 1 11
NOVOSEVEN 1 11
NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas) 1 11
RIXUBIS 3 33
TRANEXAM (Tabletas) 6 6,5
TRANEXAM (Ampollas) 4 WA
Sin dato 20 21,7
Total 92 100
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3.3.7 Presencia de inhibidores en pacientes con tratamiento a demanda
La presencia de inhibidores, entre otros factores, determina el tratamiento
que debe recibir un paciente con hemofilia. A continuacidn, se presenta la
distribucién de inhibidores en los pacientes que recibieron tratamiento a
demanda, y de acuerdo con esta informacién, en los apartados posteriores,
se describe el tratamiento con este esquema en pacientes sin inhibidores y
con inhibidores.

Figura 14. Presencia de inhibidores seguiin la severidad de los pacientes con hemofilia
A con tratamiento a demanda, 2017

Hemofilia A Leve Moderado Severo Sin dato Total

Inhibidores de
baja respuesta

Inhibidores de
alta respuesta

Inhibidores
negativos

Sin prueba

Sin dato

Total

o000 0e
4l 4l 4l 4
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4l 4l 4l 4
o000 0e
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Figura 15. Presencia de inhibidores segun la severidad de los pacientes con hemofilia
B con tratamiento a demanda, 2017

Hemofilia B Leve Moderado Severo Sin dato Total

Inhibidores de
baja respuesta

Inhibidores de
alta respuesta

Inhibidores
negativos

Sin prueba

Sin dato

Total
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3.3.8 Tratamiento a demanda en pacientes sin inhibidores

El 47%, (n = 398), de los pacientes a demanda se reportaron sin inhibidores:
311, (78,1%), hemofilia tipo Ay 87, (21,8%), tipo B. El 96,7% de los casos fue de
sexo masculino. El promedio de edad de los pacientes con hemofilia A sin
inhibidores fue de 31,8 afios, mediana de 26 (DE 21,2 afios) y para hemofilia
B fue de 38 afios, mediana de 37 (DE 20,4 afios). En la tabla 100 se presenta
la distribucién de estos pacientes por grupo etario.
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Tabla100. Grupo de edad enla poblacién entratamiento a demandasin inhibidores, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Grupo de edad

n % n % n %
Oa4 17 5 4 5 21 5
5a9 22 7 4 5 26 7
10 a14 43 14 2 2 45 1
15219 34 11 8 9 42 11
20a24 32 10 9 10 41 10
25a29 21 7 6 7 27 7
30 a 34 15 5 8 9 23 6
35a39 24 8 6 7 30 8
40 a 44 17 5 5 6 22 6
452 49 9 3 8 9 17 4
50 a54 12 4 7 8 19 5
55a59 22 7 6 7 28 7
60 a 64 15 5 4 5 19 5
65a 69 12 4 4 5 16 4
70 a74 9 3 2 2 " 3
75a79 1 3 3 6 2
Mayores de 80 4 1 1 1 5 1
Total 311 100 87 100 398 100

En relacion con la severidad de la enfermedad, se evidencié que la mayor
proporcion, 57% de pacientes sin inhibidores, se encontraron en el grado
leve de la enfermedad (tabla 101).

Tabla 101. Severidad de la hemofilia en poblacién sin inhibidores con tratamiento
a demanda, 2017

Severidad Hemofilia A Hemofilia B Total

n % n % n %
Leve 177 56,9 52 59.8 229 57,5
Moderado 111 35,7 30 34,5 141 35,4
Severo 21 6,8 5 5,7 26 6,5
Sin dato 2 0,6 o 0,0 2 0,5
Total 311 100 87 100 398 100

Del total de pacientes con esquema a demanda sin presencia de inhibidores
(n=398), el 68% (n = 271) recibio tratamiento durante el periodo de reporte.
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En el 94% de los casos que recibieron tratamiento a demanda, se utilizo el
factor deficiente (VI o IX) (tabla 102).

Tabla102. Medicamentos en el tratamiento a demanda en pacientes sininhibidores, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Factor
n % n % n %

Factor VIII, 204 65,6 ) 0,0 204 51,3
Factor IX o 0,0 53 60,9 53 13,3
Desmopresina/Acido tranexadmico 10 3,2 4 4,6 14 3,5
Sin tratamiento en el periodo 97 31,2 30 34,5 127 31,9
Total 311 100 87 100 398 100

El 40% de los pacientes con hemofilia A sin inhibidores que recibieron trata-
miento a demanda con factor VIl durante el periodo, recibid entre 1.000 y
9.999 Uly el 30% entre 10.000 y 99.999 Ul. Estos porcentajes son similares
para los pacientes con hemofilia B (tabla 103).

Tabla 103. Dosis de factor recibido a demanda en los pacientes sin inhibidores, 2017

Hemofilia A (FVIII) Hemofilia B (FIX)
Nuamero total de Ul de factor

n % n %
250-999 7 3.4 1 1.9
1.000-9.999 81 39,7 23 43,4
10.000-49.999 52 25,5 14 26,4
50.000-99.999 9 4.4 5 9.4
100.000-144.500 7 3,4 1 1.9
Sin dato 48 23,5 9 16,9
Total 204 100 53 100

En relacion con el nimero de aplicaciones de factor en el periodo, los pa-
cientes con hemofilia A recibieron, en promedio 10,3 aplicaciones (DE 14,2)
y los pacientes con hemofilia B 6,9 aplicaciones (tabla 104).

Tabla 104.Numero de dosis de factor administradas en los pacientes sin inhibidores
con tratamiento a demanda, 2017

Tipo de hemofilia n Media DE Mediana  Minimo Maximo
Hemofilia A 158 10,3 14,2 5 1 81
Hemofilia B 44 6,9 71 4 1 27
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3.3.8.1 Cobertura del plan de beneficios para los medicamentos de los
pacientes sin inhibidores con tratamiento a demanda

El 73,2% de los medicamentos utilizados en pacientes sin inhibidores con

tratamiento a demanda hacia parte del Plan de Beneficios en Salud, y solo

alrededor del 1% de los casos utiliz6 medicamentos no incluidos en el PBS

(tabla 105).

Tabla105. Cobertura de los medicamentos del tratamiento a demanda en pacientes
sin inhibidores, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Tipo de medicamento
n % n % n %

PBS 157 77,0 31 58,5 188 73,2
NO PBS 2 1,0 o 0,0 2 0,8
PBS méas NO PBS 2 1,0 12 22,6 14 5,4
Sin dato 43 21,1 10 18,9 53 20,6
Total 204 100 53 100 257 100

Los medicamentos mas utilizados en este grupo de pacientes fueron el Ad-
vate (16,7%)y el Xyntha (16,7%) en los pacientes con hemofilia A (tabla 106)y el
Inmunine (22,6%)y Benefix (20,8%) en los pacientes con hemofilia B (tabla 107).

Tabla 106. Medicamentos para pacientes con hemofilia A sin inhibidores con
tratamiento a demanda, 2017

Medicamento n %
ADVATE 34 16,7
XYNTHA 24 11,8
HEMOFIL M 20 9,8
HEMOFIL M/TRANEXAM (Tabletas) 19 9.3
ADVATE/TRANEXAM (Tabletas) 10 4,9
XYNTHA/TRANEXAM (Tabletas) 10 4,9
EMOCLOT 6 2,9
OCTANATE 6 2,9
RECOMBINATE 6 2,9
KOGENATE 4 2,0
ADVATE/TRANEXAM (Ampollas) 3 1,5
KOGENATE/TRANEXAM (Tabletas) 3 1,5
BERIATE 2 1,0
FACTANE 2 1,0
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Tabla 106. Medicamentos para pacientes con hemofilia A sin inhibidores con
tratamiento a demanda, 2017 (continuacién)

Medicamento

%

FANHDI 2 1,0
ADVATE/OCTOSTIM 1 0,5
ADVATE/XYNTHA 1 0,5
HEMOFIL M/OCTOSTIM 1 0,5
KOGENATE/FEIBA 1 0,5
NOVOSEVEN 1 0,5
OCTANATE/EMOCLOT 1 0,5
OPTIVATE 1 0,5
TRANEXAM (Tabletas) 1 0,5
XYNTHA/OPTIVATE 1 0,5
XYNTHA/TRANEXAM (Ampollas) 1 0,5
Sin dato 43 21,1
Total 204 100

Tabla 107. Medicamentos para pacientes con hemofilia B sin inhibidores con
tratamiento a demanda, 2017

Medicamento n %

AIMAFIX 1 1,89
AIMAFIX/OCTAPLEX 1 1,89
AIMAFIX/TRANEXAM (Ampollas) 1 1,89
BENEFIX 1 20,75
BENEFIX/TRANEXAM (Tabletas) 2 3,77
BETAFACT/TRANEXAM (Tabletas) 1 1,89
IMMUNINE 12 22,64
IMMUNINE/TRANEXAM (Tabletas) 1 20,75
RIXUBIS 3 5,66
Sin dato 10 18,87
Total 53 100

3.3.9 Tratamiento a demanda en pacientes con inhibidores

De los 834 pacientes con diagnéstico de hemofilia en tratamiento a deman-
da, 62 (7,4%) fueron reportados con presencia de inhibidores en el periodo
de anélisis, 59 para hemofilia A (84,3%) y 3 (1,7%) para hemofilia B. Solo se
presentd un caso en el sexo femenino (con inhibidores de baja respuesta),
quien se encontrd en el grupo de hemofilia A.
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La media de edad en este grupo fue de 31,8 afios, mediana de 26 (DE 23,1)
para el caso de hemofilia A. Para el caso de los pacientes con hemofilia B,
las edades fueron 28, 33y 82 afios. En latabla 108 se presenta la distribucién

de estos pacientes por grupo etario.

Tabla108. Grupo de edad enla poblacién coninhibidores en tratamiento a demanda,

2017

Grupo etario

Ooas4
5a9

10 a 14

15a19

20a24
25a29
30a34
35239

40 a 44
45249
50a54
55a59

60 a 64

65 a 69
75a79
Mayores de 80
Total

Hemofilia A

N W W W AP W WY UL B~ 080 00 S

-

1

4
59

%
10,2
10,2
6,8
8,5
11,9
5.1
5.1
6,8
6,8
5.1
5.1
5.1
3.4
17
17
6,8
100

Hemofilia B

- = 0 O O O O s>

O 0O OO0 OO0 O o

-

3

%
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
33,3
33,3
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
33,3
100

Total
%
9.7
9.7
6,5
8,1
1,3
6,5
6,5
6,5
6.5
4,8
4,8
4,8
3,2
1,6
1 1,6
5 8,1
62 100

N W W W B~ PD PSPV~ O O8NS

-

Del total de pacientes de hemofilia A con inhibidores en manejo a demanda,
el 47,5% eran severos, y el 37,3% leves. En aquellos con inhibidores de baja
respuesta, el 50% eran leves, el 20,5% moderadosy el 29,5% severos. Todos
los pacientes con hemofilia A e inhibidores de alta respuesta eran severos
(tabla 109). El 66,7% de los pacientes con hemofilia B, era severos (tabla 110).

Tabla109. Severidad de los pacientes con hemofilia A coninhibidores en tratamiento

a demanda, 2017

Gravedad

Leve
Moderada
Severa
Total

Baja respuesta

n
22

9
13
44

%
50,0
20,5
29,5
100

Alta respuesta

%
0,0
0,0

100,0
100

Total
n %
22 37,3
9 15,3
28 47,5
59 100
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Tabla 110. Severidad de los pacientes con hemofilia B sin inhibidores en tratamiento
a demanda, 2017

Baja respuesta  Alta respuesta Total
Gravedad
n % n % n %
Moderada 1 50,0 o 0,0 1 33,3
Severa 1 50,0 1 100,0 2 66,7
Total 2 100 1 100 3 100

El 49% de los pacientes de hemofilia A con inhibidores recibid tratamiento
a demanda con factor durante el periodo, el 27,1% con un agente de puente
y el 23,7% no recibié ningun tratamiento. En aquellos con inhibidores de
baja respuesta, predominé el uso del factor VI (63,3%), mientras que para
aquellos con inhibidores de alta respuesta fue el rFVlla (53,3%) (tabla 111).

Tabla 111. Factor recibido en personas con hemofilia A con inhibidores en tratamiento
a demanda, 2017

Baja respuesta  Alta respuesta Total

Medicamento

n % n % n %
Factor VI 28 63,6 1 6,7 29 49,2
rFVlila 5 1,4 8 53,3 13 22,0
CCPa f¢) 0,0 3 20,0 3 51
Sin tratamiento en el periodo 1 25,0 3 20,0 14 23,7
Total 44 100 15 100 59 100

Solo se identificaron 3 pacientes de hemofilia B con inhibidores, en tratamiento
ademanday en el 66,7% de los casos se utilizd rFVlla para el manejo de los
eventos de sangrado (tabla 112).

Tabla 112. Factor recibido en personas con hemofilia B con inhibidores en tratamiento
a demanda, 2017

Baja respuesta  Alta respuesta Total
Medicamento
n % n % n %
Factor IX 1 50,0 o 0,0 1 33,3
rFVila 1 50,0 1 100,0 2 66,7
Total 2 100 1 100 3 100

El 41,4% de los pacientes con inhibidores en tratamiento a demanda, utilizaron
para el manejo de los eventos entre 10.000 y 99.999 unidades de factor VI
en el periodo. El 42,9% de aquellos con inhibidores de baja respuesta utilizd
10.000 0 mas unidades (tabla 113). No se dispuso de esta informacién en los
pacientes con hemofilia B que usaron factor IX para el manejo de los eventos.
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Tabla 113. Nimero total de Ul de factor Vllladministradas a los pacientes con inhibidores
en tratamiento a demanda, 2017

Baja respuesta  Alta respuesta Total
Namero total de Ul de FVIII
n % n % n %
1.000-9.999 9 32,1 1 100,0 10 34,5
10.000-99.999 12 42,9 o 0,0 12 4,4
Sin dato 7 25,0 o 0,0 7 241
Total 28 100 1 100 29 100

En el 66,7% de los pacientes con inhibidores cuyo manejo de los eventos se
realizé a demanda con CCPa se utilizaron entre 100.000 y 144.500 unidades
en el periodo (tabla 114). En quienes se utilizé el rFVlla, las dosis oscilaron
entre 18 - 480 mg, pero no se dispuso de esta informacién en el 53,3% de
los casos (tabla 115).

Tabla 114. Ndmero total de Ul de CCPa administradas a los pacientes con inhibidores
con tratamiento a demanda, 2017

Baja respuesta  Alta respuesta Total
Numero total de Ul de CCPa
n % n % n %
10.000-99.999 o 0,0 1 33,3 1 33,3
100.000-144.500 o 0,0 2 66,7 2 66,7
Total o o 3 100 3 100

Tabla115. Numero total de mg de rFVlla administradas a los pacientes con inhibidores
con tratamiento a demanda, 2017

Baja respuesta  Alta respuesta Total
Ndmero total de mg
n % n % n %

18 (¢} 0,0 1 1,1 1 6,7
36 o} 0,0 1 1,1 1 6,7
42 1 16,7 o) 0,0 1 6,7
82 1 16,7 ) 0,0 1 6,7
137 o 0,0 1 1,1 1 6,7
145 1 16,7 o 0,0 1 6.7
480 o 0,0 1 11 1 6,7
Sin dato 3 50,0 5 55,6 8 53,3
Total 6 100 9 100 15 100
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El promedio de aplicaciones en los pacientes con inhibidores de baja res-
puesta con tratamiento a demanda durante el periodo fue de 11,1 (DE 10,8)
y de 30,1 (DE 25,2) en aquellos con inhibidores de alta respuesta (tabla 116).

Tabla 116. Aplicaciones del medicamento en los pacientes con inhibidores en
tratamiento a demanda, 2017

Tipo de inhibidor Casos Media DE Mediana Minimo Maximo
Baja respuesta 26 11 10,8 5,5 1 41
Alta respuesta 13 30,1 25,2 29 1 78

3.3.9.1 Cobertura del plan de beneficios para los medicamentos de los
pacientes con inhibidores en tratamiento a demanda

El 47,9% de los medicamentos utilizados en estos pacientes hacian parte del

PBS y en alrededor del 18,8% de los casos se utilizaron medicamentos no

incluidos en el PBS (tabla 117).

Tabla 117. Cobertura de los medicamentos del tratamiento a demanda en pacientes
con inhibidores, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Tipo de medicamento

n % n % n %
PBS 23 51,1 o) 0,0 23 47,9
NO PBS 8 17,8 1 33,3 9 18,8
PBS mas NO PBS 7 15,6 1 33,3 8 16,7
Sin dato 7 15,6 1 33,3 8 16,7
Total 45 100 3 100 48 100

Los medicamentos mas usados en el grupo de pacientes de hemofilia con
inhibidores en tratamiento a demanda se presentan en las tablas 118 y 119.
En los pacientes con hemofilia A los mas utilizados fueron el Advate (11,1%)
y el Novoseven (8,9%).

Tabla 118. Medicamentos para pacientes con hemofilia A coninhibidores en tratamiento
a demanda, 2017

%

=}

Medicamento

ADVATE 5 11
NOVOSEVEN 4 8,9
NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas) 4 8,9
HEMOFIL M/TRANEXAM (Tabletas) 3 6,7
ADVATE/TRANEXAM (Tabletas) 2 4,4
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Tabla 118. Medicamentos para pacientes con hemofilia A coninhibidores en tratamiento

a demanda, 2017 (continuacién)

Medicamento n %

EMOCLOT 2 4,4
FACTANE 2 4,4
FEIBA 2 4,4
FEIBA/NOVOSEVEN 2 4,4
HEMOFIL M 2 4,4
XYNTHA/NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas) 2 4.4
BERIATE 1 2,2
BERIATE / TRANEXAM (Ampollas) 1 2,2
KOGENATE 1 2,2
KOGENATE/TRANEXAM (Ampollas) 1 2,2
NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas)/FEIBA 1 2,2
OCTANATE 1 2,2
XYNTHA 1 2,2
XYNTHA/TRANEXAM (Tabletas) 1 2,2
Sin dato 7 15,6
Total 45 100

Tabla 119. Medicamentos para pacientes con hemofilia B con inhibidores con

tratamiento a demanda, 2017

Medicamento n %

NOVOSEVEN 1 33,3
NOVOSEVEN/TRANEXAM (Tabletas) 1 33,3
Sin dato 1 33,3
Total 3 100

3.4 Induccién a la Tolerancia Inmune

Se reportaron 33 hombres con hemofilia A severa que recibieron ITl, corres-
pondientes al 1,5% de todos los casos de hemofilia reportadosy al 23,9% del
total de pacientes con hemofilia severa.

3.4.1 Edad de los pacientes en ITI

El promedio de edad fue de 16,6 afios, mediana de 10 (DE 14,1). El 48,5%
eran nifios menores de 9 afios y el 30,3% eran adultos mayores de 20 afios

(tabla 120).
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Tabla 120. Grupo de edad en la poblacién en ITl, 2017

Grupo de edad n %
Oa4 6 18,2
5a9 10 30,3
10 a14 3 9,1
15a19 4 121
20 a 24 2 6,1
30a34 1 3,0
35a39 5 15,2
45 a 49 1 3,0
50 a54 1 3.0
Total 33 100

3.4.2 Aseguramiento en los pacientes en [Tl

El 45,5% de los casos en ITl pertenecian al régimen contributivo y el 48,5%
al régimen subsidiado (tabla 121). Las entidades aseguradoras con pacientes

en ITl se presentan en la tabla 122.

Tabla 121. Casos en [Tl segun régimen de afiliacion, 2017

Régimen n %
Contributivo 15 45,5
Subsidiado 16 48,5
No asegurado 2 6,1
Total 33 100

La entidad que reporté el mayor nimero de pacientes en ITl fue la ESS062,
con el 18,2% de todos los casos del pais, seguida por la EPSS40 (12,1%) y la
EPS003 (12,1%). En la tabla 122, se presenta la proporcién de pacientes con
estaterapia dentro de la poblacién con hemofilia reportada por cada entidad.
Comfamiliar Huila (CCFo24) fue la EPS con el mayor porcentaje de pacientes

en ITl, seguida por la ESS062 (9,8%).

Tabla 122. Casos en [Tl segun la entidad aseguradora, 2017

. Pacientes con
Pacientes en ITI

Entidad hemofilia
n % n
13000 1 3,0 8
81000 1 3,0 5
CCFo24 3 9.1 27
EPSo03 4 12,1 249
EPSoos5 2 6,1 106
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Tabla 122. Casos en ITl segun la entidad aseguradora, 2017 (continuacién)

. Pacientes con Proporcién de pacientes con
Pacientes en ITI

Entidad hemofilia hemofilia en ITI
n % n %
EPSo08 2 61 68 2,9
EPSo16 2 61 133 1,5
EPSo17 3 9,1 17 2,6
EPS018 1 3,0 47 2,1
EPS037 1 3,0 302 0,3
EPSS33 1 3,0 44 2,3
EPSS34 2 6,1 46 4,3
EPSS40 4 12,1 98 41
ESSo062 6 18,2 61 9,8
Total 33 100 1311 2,5

3.4.3 Departamento de residencia de los pacientes en ITI

El 24,2% de los pacientes en ITl residian en la ciudad de Bogoté, D.C., el
18,2% en el departamento de Antioquia y el 15,2% en Huila (tabla 123). Los
otros casos se distribuyeron a través del territorio nacional en 11 de los 32
departamentos.

Tabla 123. Poblacién en ITI segln departamento de residencia, 2017

Departamento n %

Bogota, D.C. 8 24,2
Antioquia 6 18,2
Huila 5 15,2
Valle del Cauca 4 12,1
Arauca 1 3,0
Bolivar 1 3,0
Boyaca 1 3,0
Caquetd 1 3,0
Cauca 1 3,0
Cundinamarca 1 3,0
Magdalena 1 3,0
Meta 1 3,0
Norte de Santander 1 3,0
Quindio 1 3,0
Total 33 100
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3.4.4 Estado de los inhibidores en los pacientes en ITI

De los 33 pacientes que se encontraban recibiendo ITl, el 66,7% aln tenian
inhibidores de altarespuesta, el 24,2% de bajarespuestay el 9,1% inhibidores
negativos a la fecha de corte (tabla 124).

Tabla 124. Estado del inhibidor en los pacientes en ITl, 2017

Tipo de inhibidor n %
Inhibidor de baja respuesta 8 24,2
Inhibidor de alta respuesta 22 66,7
Inhibidores negativos 3 9,1
Total 33 100

3.4.5 Medicamentos, dosis y frecuencia de la ITI

El 63,6% (n = 21) de estos pacientes recibieron solo la ITl durante el perio-
do, mientras que el 27,3% (n = 9) recibia profilaxis con agente de puente
(figura 16).

Figura 16. [Tl en la poblacion con hemofilia, 2017
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La ITI se realizé con Factor VIl en todos los pacientes. Entre los pacientes
que tuvieron esquema profilactico ademas de la ITl, el 66,7% recibié la
profilaxis con rFVllay el 22,2% con CCPa. En todos los casos con ITI que
requirieron dosis a demanda, se utilizé rFVlla para el manejo del evento
(tabla 125).
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Tabla 125. Factor recibido en la poblacién en ITl, 2017

Medicamento

Factor VI

Factor VIl mas rFVlla
Factor VIl mas CCPa
Sin dato

Total

Solo ITI

n %

21 100,0

o 0,0
0,0

o 0,0

21 100

ITI+

Profilaxis

n

o
6

1

9

%
0,0
66,7
22,2

1,1

100

ITI+
Demanda
n %
o 0,0
3 100,0
o 0,0
o 0,0
3 100

Total

n
21
9
2

1

33

%
63,6
27,3

6,1

3,0

100

El 79% de los pacientes recibié dosis de ITl entre 50-200 Ul/kg, con un pro-
medio de 79 Ul/kg (DE 41,1). Respecto a la frecuencia, el 48,5% de los casos
recibié la ITl 7 dias a la semana, el 12,1%, 5-6 veces por semana y el 30,3%

solo 3 veces (tabla 126).

Tabla 126. Dosis y frecuencia de la ITl, 2017

Dosis

delalTl 3 dias
(Ul/kg) %
18-49 2 40,0
50-99 5 294
100-

200 3 333

Sindato o 0,0

Total 10 30,3

4 dias

n %
o 0,0
1 5.9
o 0,0
o 0,0
1 3,0

n
1,0

2,0

0,0

3

5 dias

%
20,0
11,8
0,0
0,0

9.1

6 dias

n %
o 0,0
1 5.9
o 0,0
o 0,0
1 3,0

Frecuencia por semana

7 dias
n %
2 40,0
8 471
6 66,7
o 0,0
16 48,5

Sin dato
n %
o 0,0
o 0,0
o 0,0
2 100,0
2 6,1

Total

n

5
17

9

2

33

%
100

100

100

100

100

Respecto al tiempo de tratamiento en ITl, el 45,5% de los pacientes lo han
recibido, como minimo, durante los Ultimos 12 meses y el 24,3% lo recibid
entre 6-10 meses (tabla 127).
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Tabla 127. Tiempo en ITl durante el dltimo afio, 2017

Tiempo en ITI n %
1mes 2 6,
2 meses 2 6,1
3 meses 3 9,1
4 meses 2 6,1
5 meses 1 3,0
6 meses 2 6,1
7 meses 2 6,1
9 meses 1 3,0
10 meses 2 6,1
11 meses 1 3,0
12 meses 15 45,5
Total 33 100

La forma de administracion del tratamiento fue domiciliaria en el 63,6% de
los casos, institucional en el 15,1% y mixta en el 18,2%. Solo en el 3% (n = 1)
la ITl fue autoadministrada. En el 91% de los pacientes la administracion se
realizé a través de un catéter venoso periférico, mientras que en el 9% res-
tante fue por acceso central.

3.4.6 Tratamiento profilactico en los pacientes en ITI

El27,3% (n = 9) de los pacientes que estaban recibiendo ITl, también recibian
tratamiento profilactico. Todos eran menores de 20 afios. El medicamento
mas utilizado para la profilaxis en estos pacientes fue el rFVlla, utilizado en el
66,7% de los casos (n = 6), seguido por el CCPa en el 22,2%, (n = 2) (figura 17).

Figura 17. Tipo de medicamento utilizado como profilaxis en los pacientes en ITI
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La dosis y la frecuencia de la profilaxis con rFVlla en los pacientes en ITl se
presentan en la tabla 128. Las dosis oscilaron entre 71,4 - 90,9 mcg/kg, con
un promedio de 81,4 mcg/kg, mediana de 81,7. Solo uno de los casos recibid
una dosis de 90 mcg/kg o més. La frecuencia de administracién més utilizada
fue 3 veces por semana (tabla 128).

Tabla 128. Dosis y frecuencia de la profilaxis con rFVlla en pacientes en ITl, 2017

Frecuencia de la profilaxis con rFVIla por semana
Dosis de rFVlla

(mcg/kg) 1vez/semana 3 veces/semana 5veces/semana Total
n % n % n % n %

7.4 o 0,0 1 25,0 o 0,0 1 16,7
80,0 ) 0,0 1 25,0 o 0,0 1 16,7
83,3 o) 0,0 ¢) 0,0 1 100,0 1 16,7
90,9 o 0,0 1 25,0 o 0,0 1 16,7
Sin dato 1 100,0 1 25,0 l¢) 0,0 2 33,3
Total 1 100 4 100 1 100 6 100

Por otro lado, 2 pacientes en Tl tenian profilaxis con CCPa. Las dosis fueron
de 44y 79 Ul/kg, con una frecuencia de 1y 3 dias por semana, respectiva-
mente (tabla 129).

Tabla 129. Dosis y frecuencia de la profilaxis con CCPa en pacientes en ITl, 2017

Frecuencia de la profilaxis por semana
Dosis de CCPa

(Ul/kg) 1vez/semana 3 veces/semana Total

n % n % n %
44 o 0,0 1 100,0 1 50,0
79 1 100,0 o 0,0 1 50,0
Total 1 100 1 100 2 100

Respecto altiempo en profilaxis, el 44,4% de estos pacientes llevaba 12 meses,
el 33,3% entre 10-11 meses y solo el 11,1% habia comenzado recientemente

con este esquema (tabla 130).

Tabla 130. Meses de profilaxis en la poblaciéon en ITl, 2017

Meses de profilaxis n %
o 1 1
6 1 11
10 2 22,2
1 1 1
12 4 44,4
Total 9 100
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3.4.7 Tratamiento a demanda en los pacientes en ITI

De los pacientes en ITl, 3 recibieron dosis a demanda durante el periodo.
En todos se utilizé6 como medicamento el rFVlla. En la tabla 131, se presenta
el total de mg utilizados para los eventos a demanda de los pacientes en
ITI durante el Ultimo afio. El promedio anual se ubicé en 194 mg (DE 44,5).

Tabla 131. Total de mg de rFVlla utilizados en los pacientes en ITI que tuvieron
administraciones a demanda, 2017

Total de mg de rFVlla n %

143 1 33,3
214 1 33,3
225 1 33,3
Total 3 100

3.4.8 Cobertura del plan de beneficios para los medicamentos usados
en [Tl

Respecto alos medicamentos utilizados durante el periodo, se identificé que
en el 36,4% de los pacientes se utilizaron medicamentos incluidos en el PBS
y en el 18,2% medicamentos no incluidos en el PBS, tabla 132.

Tabla 132. Cobertura de los medicamentos usados en ITl, 2017

Tipo de medicamento n %

PBS 12 36,4
NO PBS 6 18,2
PBS méas NO PBS 15 45,5
Total 33 100

A continuacidn, se presentan los medicamentos reportados como parte del
tratamiento en los pacientes con ITl (tabla 133). El Advate fue el méas utilizado
en estos pacientes (15,2%), seguido por el Octanate (9,1%).
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Tabla 133. Medicamentos reportados como parte del tratamiento en los pacientes

con ITl, 2017
Tipo de medicamento n %
ADVATE 5 15,2
OCTANATE 3 9,1
ADVATE/NOVOSEVEN 2 6,1
FACTANE/NOVOSEVEN 2 6,1
IMMUNATE 2 6,1
KOGENATE 2 6,1
KOGENATE/NOVOSEVEN 2 6,1
OCTANATE/NOVOSEVEN 2 6,1
BERIATE/FEIBA 1 3,0
FACTANE 1 3,0
FACTOR VIl DE COAGULACION 1 3,0
FEIBA 1 3,0
HAEMATE P/FEIBA 1 3,0
HEMOFIL M/IMMUNATE 1 3,0
KOGENATE/OPTIVATE 1 3,0
NOVOSEVEN 1 3,0
OPTIVATE 1 3,0
XYNTHA 1 3,0
XYNTHA/IMMUNATE 1 3,0
XYNTHA/NOVOSEVEN 1 3,0
XYNTHA/OPTIVATE 1 3,0
Total 33 100
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4. COMPLICACIONES DE LA ENFERMEDAD Y OTROS
EVENTOS EN SALUD

41 Hemartrosis

Las hemartrosis o hemorragias articulares son las manifestaciones mas tipicas
de la hemofilia (6). “Se denomina hemorragia articular al episodio caracteri-
zado por una rapida pérdida de la amplitud de movimientos que se asocia
con cualquier combinacién de los siguientes sintomas: dolor o sensacién
inusual en la articulacion, inflamacidn al tacto y calor en la piel que recubre
la articulacién” (1).

Para el periodo de reporte, 745 personas (37%) con diagndstico de he-
mofilia tuvieron al menos un sangrado articular durante el dltimo afio. 39%
en aquellos con hemofilia Ay 27% para hemofilia B. Todos los pacientes
reportados fueron de sexo masculino.

En la tabla 134 se describen las caracteristicas de la poblacion que pre-
senté hemartrosis. Més del 50% correspondieron a personas de 18 afios o
mas. Entre los pacientes con hemofilia A, el 76% tenian enfermedad severa
y el 19% moderada. Del total de pacientes con hemartrosis, el 79% estaba
recibiendo tratamiento profilactico y el 17,5% tratamiento a demanda. En
los pacientes con hemofilia tipo B el 53,8% estaban en grado severo y el
37,6% en moderado; el 78,9% estaban en profilaxis y el 18% en tratamiento
a demanda.

Tabla 134. Distribucion de los pacientes con hemartrosis por tipo de hemofilia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Poblacién
n % n % n %

0-2 1 1,7 o 0,0 1 1,5

3-4 33 51 4 4,3 37 5.0

5-9 85 13,1 10 10,6 95 12,8
Edad

10-17 141 21,7 26 27,7 167 22,4

18 y mas 381 58,5 54 57,5 435 58,4

Total 651 100 94 100 745 100
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Tabla 134. Distribucion de los pacientes con hemartrosis por tipo de hemofilia, 2017
(continuacion)

Poblacion Hemofilia A Hemofilia B Total
n % n % n %
Leve 31 4,8 8 8,5 39 5.2
Moderada 124 19,0 35 37,2 159 21,3
Severidad Severa 491 75,4 50 53,2 541 72,6
Sin dato 5 0,8 1 11 6 0,8
Total 651 100 94 100 745 100
A demanda 13 17,4 23 24,5 136 18,3
Profilaxis 512 78,6 71 75,5 583 78,3
ITI 1 1,7 [¢) 0,0 1 1,5
EZ?:ri:Ziie ITI mas profilaxis 6 0,9 o) 0,0 6 0,8
ITI mas demanda 3 0,5 o 0,0 3 0,4
Sin dato [¢) 0,9 o 0,0 [¢) 0,8
Total 651 100 9% 100 745 100

El origen de las hemartrosis fue traumatico en el 49% de los pacientes y es-
ponténeo en el 30%. Los pacientes reportados con hemartrosis por las dos
causas representaron el 21% restante. La distribucion de hemartrosis segun
su origen fue similar para hemofilia A y para hemofilia B (tabla 135).

Tabla 135. Origen de la hemartrosis por tipo de hemofilia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Tipo de hemartrosis
n % n % n %
Traumaticas 315 48,4 47 50,0 362 48,6
Esponténeas 196 30,1 28 29,8 224 30,1
Espontaneas y traumaticas 140 21,5 19 20,2 159 21,3
Total 651 100 94 100 745 100

La distribucién de las hemartrosis de acuerdo con el tipo de tratamiento se
presenta en la tabla 136.
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Tabla 136. Origen de la hemartrosis por esquema de tratamiento actual, 2017

A demanda Profilaxis ITI Total
Tipo de hemartrosis
n % n % n % n %

Traumaticas 91 66,9 262 44,9 7 26,9 360 48,3
Espontaneas 27 19,9 186 31,9 8 30,8 221 29,7
Esponténeasy

traumaticas 18 13,2 135 23,2 5 19,2 158 21,2
Sin dato ¢) 0,0 o 0,0 6 23,1 6 0,8
Total 136 100 583 100 26 100 745 100

El promedio de hemartrosis por paciente (esponténeas o traumaticas) en
hemofilia A fue de 2 sangrados en el afio, mediana de 1y un valor extremo
correspondiente a un paciente que tuvo 24 episodios de origen traumético
en el periodo. En los pacientes con hemofilia B, la mediana de episodios de
hemartrosis, tanto espontaneas como trauméticas fue de 1. Se observé una
diferencia entre el promedio de las hemartrosis espontaneas (1,4 sangrados)
y las traumaéticas (2,3 sangrados), con un valor extremo de 29 hemartrosis
traumaticas en la persona con mas sangrados.

En la figura 18 se presenta el nimero de hemartrosis espontaneas segin
el tipo de hemofilia. La mayoria de los pacientes presentaron 1 sangrado
articular espontaneo durante el Ultimo afio, lo que correspondid a 57,3%
(n =184) en hemofilia A, y 67,4% (n = 43) en hemofilia B.

Figura 18. Nimero de hemartrosis esponténeas por tipo de hemofilia, 2017
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Aproximadamente la mitad de la poblacién reportada con hemartrosis trau-
maéticas durante el periodo tuvo 1 episodio en el afio (56,5% para hemofilia
Ay 62, 4% para hemofilia B), en tanto que el 20% tuvo 2 eventos. En la figura
19 se presenta la distribucion del nimero de hemartrosis traumaticas segun
el tipo de hemofilia durante el periodo.

Figura 19. Nimero de hemartrosis traumaticas por tipo de hemofilia, 2017
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En los pacientes con inhibidores la proporcién de hemartrosis esponténeas
y trauméticas fue mayor que en los pacientes sin inhibidores. En la tabla 137,
se presenta la proporciéon de hemartrosis espontaneas y traumaticas en la
poblacion con hemofilia segun la presencia de inhibidores. En aquellos sin
inhibidores, la proporcién de hemartrosis espontaneas fue del 18,5%, ascen-
diendo a 43% en pacientes con inhibidores de alta respuesta. Esta situacion
fue similar en las hemartrosis trauméticas, para las cuales el porcentaje de
ocurrenciafue superior en quienes presentaron inhibidores que en aquellos
sin esta complicacién.

Tabla 137. Proporcién de hemartrosis segun la presencia de inhibidor, 2017

- . Espontaneas
Presencia de inhibidor Traumaticas Espontaneas ytriauméticas Casos*
n % n % n % n

Inhibidores de baja respuesta 49 21,5 35 15,4 22 9,6 228
Inhibidores de alta respuesta 24 25,0 19 19,8 21 21,9 96
Inhibidores negativos 247 19,6 130 10,3 96 7.6 1.257
Sin prueba 35 6,9 34 6,7 15 3,0 505
Sin dato 7 8,3 6 7.1 5 6,0 84
Total 362 16,7 224 10,3 159 7.3 2.170

* Total de casos reportados de hemofilia
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En la poblacion con hemofilia en profilaxis sin inhibidores, el 24,3% presentd
hemartrosis esponténeas, el 32,7% hemartrosis trauméticasy en el porcentaje
restante no se reportd la ocurrencia de hemartrosis (figura 20).

Figura 20. Proporcién de hemartrosis en poblaciéon hemofilica sin inhibidores en
profilaxis, 2017

80% 75,7%

67,3%

70%
60%
50%
40%
30% 24.3%
20%
10%
0%

32,7%

Porcentaje de pacientes

Espontdneas Trauméticas
Tipo de hemartrosis

M No

4.2 Hemorragias

Las hemorragias hacen parte de las complicaciones de la hemofilia y la
gravedad de éstas, generalmente, guarda relacion con el nivel de déficit
del factor de coagulacién. La mayor parte de las hemorragias son intraar-
ticulares o al interior de los musculos, sin embargo, los pacientes pueden
presentar hemorragias que ponen en riesgo la vida, como las hemorragias
cerebrales, entre otras (1). En este apartado se presenta la informacion re-
lacionada con hemorragias extraarticulares (en localizaciones diferentes a
las articulaciones).

Del total de pacientes reportados, el 34,6% (n = 698) tuvieron alguna
hemorragia diferente a hemartrosis durante el periodo de anélisis, de los
cuales el 82,7% (n = 577) se presentd en casos de hemofilia Ay 17,3% (n = 121)
en hemofilia B.

Del total de casos con hemorragia reportada, tan solo 4 se presentaron
en el sexo femenino. El grupo etario que presentd una mayor proporcién de
casos fue el de 18 afilos 0 mas, en tanto que el menor nimero de casos ocurridé
en el grupo de 0 a 2 afios. La distribucion etaria por tipo de hemofilia sigue
el mismo comportamiento, como se evidencia en la tabla 138.
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Tabla 138. Distribucién de casos con hemorragias extraarticulares por grupo de
edad y tipo de hemofilia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Grupo de edad

n % n % n %
O a2anos 30 5,2 5 41 35 5,0
3 a4 afios 33 5.7 " 91 44 6,3
5a 9 anos 96 16,6 18 14,9 14 16,3
10 a 17 anos 140 24,3 25 20,7 165 23,6
18 aflos 0 mas 276 47,8 62 51,2 340 48,7
Total 577 100 121 100 698 100

Al analizar las hemorragias de acuerdo con la severidad de los casos, se
demostré que la poblacidn objeto de este anélisis, tuvo el comportamiento
esperado de acuerdo con la evidencia cientifica, mostrando que la mayor
proporcién de pacientes con esta complicacién, en el periodo de reporte,
fueron casos con enfermedad severa (60%) (tabla 139).

Tabla 139. Distribucién de casos con hemorragias extraarticulares de acuerdo con
la severidad y tipo de hemofilia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Total
Severidad de la enfermedad

n % n % n %
Leve 79 13,7 14 1,6 93 13,3
Moderada 14 19,8 61 50,4 175 25,1
Severa 375 65,0 44 36,4 419 60,0
Total 577 100 121 100 698 100

Del total de pacientes reportados con hemorragia diferente a hemartrosis
en el periodo (n = 698), el 32% (n = 226) recibia tratamiento a demanda, el
64% (n = 449) profilaxis y el restante 4% se encontraba en ITI.

Las hemorragias que se presentan en los pacientes con diagndstico de
hemofilia pueden ser trauméaticas o espontaneas. En el periodo de reporte,
el 53, 4% (n = 373) de los casos tuvieron hemorragias esponténeasy el 60, 7%
(n = 424) restante, hemorragias trauméticas. Sin embargo, se presentaron 99
casos en los que se reportd la ocurrencia de hemorragias tanto espontaneas
como trauméticas (tabla 140).
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Tabla 140. Distribucion de casos con hemorragias extraarticulares en pacientes con
hemofilia, 2017

Hemorragias traumaticas

Hemorragias espontaneas Total
No Si

No o 325 325

Si 274 99 373

Total 274 424 698

El nidmero de episodios reportado en los Ultimos 12 meses estuvo en un
rango de 1a12; el mas frecuente fue 1 episodio en el 63% de los casos (figura
21). Los episodios de hemorragias espontaneas variaron de 1a 12 en hemo-
filia Ay de 1a 6 en hemofilia B. Los episodios de hemorragias traumaticas
estuvieron entre 1y 10 para hemofilia A, y entre 1y 6 para hemofilia B. En
todos los casos el nUmero de episodios més frecuente fue de 1. Los detalles
del nimero de episodios reportados en todos los pacientes con hemofilia
Ay B, tanto de origen espontdneo como traumético, son presentados en
las tablas 141y 142.

Figura 21. Episodios de hemorragias extraarticulares en los Gltimos 12 meses, 2017
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Tabla 141. Niumero de episodios de hemorragias espontédneas seguin tipo de
hemofilia, 2017

Ndmero de hemorragias Hemofilia A Hemofilia B Total

espontaneas n % n % n %
¢) 1.467 81,8 310 82,4 1777 81,9
1 228 12,7 47 12,5 275 12,7
2 46 2,6 9 2,4 55 2,5
3 12 0,7 3 0,8 15 0,7
4 6 0,3 o 0,0 6 0,3
5 1 0,1 1 0,3 2 0,1
6 5 0,3 o 0,0 5 0,2
7 1 0,1 o 0,0 1 0,0
8 1 0,1 (e} 0,0 1 0,0
10 2 0,1 o 0,0 2 0,1
12 1 0,1 o 0,0 1 0,0
Sin dato 24 1,3 6 1,6 30 1,4
Total 1.794 100 376 100 2.170 100

Tabla 142. Niumero de episodios de hemorragias traumaticas segun tipo de
hemofilia, 2017

Numero de hemorragias Hemofilia A Hemofilia B Total
traumaticas n % n % n %
o 1440 803 299 79,5 1739 80,1
1 220 12,3 48 12,8 268 12,4
2 56 31 19 5.1 75 3,5
3 29 1,6 5 13 34 1,6
4 10 0,6 1 0,3 " 0,5
5 6 0,3 o) 0,0 [¢) 0,3
6 2 0,1 1 0,3 3 [oR
7 1 0,1 o 0,0 1 0,0
8 2 0,1 o 0,0 2 0,1
9 2 0,1 o 0,0 2 0,1
10 1 0,1 e} 0,0 1 0,0
Sin dato 25 1,4 3 0,8 28 13
Total 1.794 100,0 376 100,0 2170 100,0

Las hemorragias reportadas se localizaron en el mdsculo llio psoas, otros
musculos o tejidos blandos, cuello/garganta, oral, intracraneanay otras loca-
lizaciones. La distribucién de las hemorragias por localizacién, en hemofilia
Ay B, se presenta en la figura 22.
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Figura 22. Localizacién de las hemorragias extraarticulares en los pacientes con
hemofilia, 2017
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4.3 Artropatia hemofilica crénica

Otrade las complicaciones de la hemofilia es la artropatia hemofilica crénica,
la cual aparece como consecuencia de las hemorragias intraarticulares. Del
total de casos reportados con hemofilia (n = 2.170) para el periodo, el 39,7%
(n = 862) tenia artropatia hemofilica. La distribucién de acuerdo con el tipo
de hemofilia se presenta en la tabla 143.

Tabla 143. Distribucién de artropatia hemofilica por tipo de hemofilia, 2017

Artropatia hemofilica
Si
No

Sin dato
Total

Hemofilia A

Hemofilia B Total

% n % n %
41,2 122 32,4 862 39,7
57,0 251 66,8 1.274 58,7
1,7 3 0,8 34 1,6
100 376 100 2170 100

La media de edad en los pacientes con artropatia hemofilica fue de 30,5
afios, con una mediana de 28 (DE 14,7 afios) y un rango de 3 a 83 afios. La
distribucion de la artropatia hemofilica por grupos de edad se presenta en

la tabla 144.

Tabla 144. Distribucién de la artropatia hemofilica por grupos de edad, 2017

Grupo etario
a4

5a9

10a14
15a19
20a24
25a29

30 a34
35a39
40244
45249

50 a54
55a59

60 a 64

65 a 69
70a74
75a79
Mayores de 80
Total

n %
1 1,3
29 3.4
61 71
14 13,2
15 13,3
132 15,3
88 10,2
101 1,7
66 7.7
47 5.5
29 3.4
28 3,2
21 2,4
12 1,4
4 0,5
0,1
3 0,3
862 100
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Segun el grado de severidad, se evidencié que la mayor proporcién de pa-
cientes con artropatia estuvieron en grado severo de la enfermedad, tanto
en hemofilia A como en hemofilia B (tabla 145). Para el periodo de anélsis
solo se reportd un caso incidente de artropatia.

Tabla 145. Distribucién de la artropatia hemofilica por severidad de laenfermedad, 2017

. Hemofilia A Hemofilia B Total
Severidad
n % n % n %

Leve 24 3,2 8 6,6 32 3,7
Moderado 101 13,6 34 27,9 135 15,7
Severo 608 82,2 77 63,1 685 79,5
Sin dato 7 0,9 3 2,5 10 1,2
Total 740 100 122 100 862 100

Del total de pacientes con artropatia, en el 20% (n = 178) se reportd la pre-
sencia de inhibidores. En la tabla 146 se muestra la distribucién de los casos
por tipo de hemofilia y la presencia de inhibidores.

Tabla 146. Distribucion de la artropatia hemofilica por presencia de inhibidores, 2017

. L Hemofilia A Hemofilia B Total

Presencia de inhibidores

n % n % n %
Alta respuesta 54 73 5 4. 59 6.8
Baja respuesta 109 14,7 10 8,2 19 13,8
Inhibidores negativos 466 63 89 73 555 64,4
Sin prueba 95 12,9 16 13,1 m 12,9
Sin dato 16 2,2 2 1,6 18 2,1
Total 740 100 122 100 862 100

Deltotal de casos con artropatia, 743 recibieron esquema de profilaxis (86%)
y de éstos, la mayor proporcidn estuvieron en grado severo de la enferme-
dad (tabla 147).

Tabla 147. Distribucién de la artropatia hemofilica en pacientes con profilaxis, por
severidad de la enfermedad, 2017

Severidad Hemofilia A Hemofilia B If:::)sficlji:

n % n % A(n) B (n)
Leve 2 28,6 e) 0,0 7 o)
Moderado 77 53,1 29 40,8 145 71
Severo 553 60,5 73 56,6 914 129
Sin dato 7 46,7 2 66,7 15 3
Total 639 59,1 104 51,2 1.081 203
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En la tabla 148 se muestran los datos relacionados con la presencia de inhi-
bidores en la poblacién con artropatia en esquema de profilaxis, se reporta
mayor frecuencia de esta complicacién en pacientes sininhibidores en ambos
tipos de hemofilia.

Tabla 148. Distribucién de la artropatia hemofilica en pacientes con profilaxis, por
presencia de inhibidores, 2017

Hemofilia A Hemofilia B Casos ‘d.e
Inhibidores en profilaxis hemofilia

n % n % A(n) B (n)
Alta respuesta 31 60,8 4 80,0 51 5
Baja respuesta 94 63,5 9 36,0 148 25
Inhibidores negativos 426 60,3 79 53,7 706 147
Sin prueba 75 52,4 17 47,8 143 23
Sin dato 13 39,4 1 33,3 33 3
Total 639 59,1 104 51,2 1.081 203

La artropatia hemofilica puede comprometer una o mas articulaciones, el
comportamiento para el periodo reportado seguin el nimero de articula-
ciones oscilé entre 1y 10 articulaciones (tabla 149).

Tabla 149. NUmero de articulaciones comprometidas en pacientes con artropatia
hemofilica, 2017

Nuamero de articulaciones n %
1 225 26,1
2 218 25,3
3 96 1,1
4 148 17,2
5 53 6.1
6 79 9.2
7 19 2,2
8 15 17
9 2 0,2
10 1 (o}
Sin dato 6 0,7
Total 862 100

Del total de pacientes que presentaron artropatia hemofilica (n = 862), 51
(5,9%) fueron reportados con reemplazo articular, de ellos, el 80,4% (n = 41)
correspondid a casos de hemofilia Ay el 19,6% a hemofilia B (n = 10). En la
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tabla 150 se presenta la distribucion de los reemplazos articulares por gru-
pos de edad.

Tabla 150. Distribucién de reemplazos articulares por grupo de edad, 2017

Grupo de edad (afios) n %
20 a 24 2 3,9
25a29 5 9.8
30 a34 7 13,7
35 a 39 1 21,6
40 a 44 9 17,6
45 a 49 6 1,8
50 a 54 2 3.9
55a59 2 3.9
60 a 64 3 5.9
65a69 2 3.9
70 a 74 1 2,0
Mayores de 80 1 2,0
Total 51 100

4.4 Otras complicaciones

En el reporte realizado de hemofilia y otras coagulopatias, se incluye el
reporte de condiciones de salud asociadas. A continuacidn, se presenta su
comportamiento.

4.4.1 Infeccidn por virus de la hepatitis C, hepatitis B o VIH

4.4.1.1 Hepatitis C

Deltotal de pacientes reportados con hemofilia para este periodo, 78 (3,6%)
fueron reportados con antecedente positivo para infeccion por el virus de
la hepatitis C, de éstos, el 92,3% (n = 72) correspondieron a pacientes con
diagndstico de hemofilia Ay el 7,7% (n = 6) a pacientes con hemofilia B (tabla
151). En 30 casos no se reporté el dato del antecedente de hepatitis C. Del
total de casos con este antecedente se presentd 1 solo caso en un paciente
con diagndstico nuevo.

4.4.1.2 Hepatitis B

De los pacientes reportados con hemofilia, 6 (0,30%) presentaron el an-
tecedente de infeccién por el virus de la hepatitis B (tabla 151). Para esta
comorbilidad se identificaron 22 valores perdidos.
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4.4.1.3 Infeccién por VIH

De los pacientes con diagndstico de hemofilia reportados para el periodo de
reporte, 16 (0,7%) tuvieron antecedente positivo para la infeccién por el VIH.
Para este periodo se identificaron 22 valores perdidos (tabla 151). Del total de
pacientes con antecedente de infeccién por VIH, el 87,5% fueron pacientes
con diagndstico de hemofilia Ay 12,5% con hemofilia B.

4.4.1.4 Infecciones concomitantes

Durante el periodo de reporte se presentaron casos de infecciones concomi-
tantes de VIH con hepatitis B (3 casos) y VIH con hepatitis C (4 casos), todos
correspondientes a pacientes con hemofilia A (tabla 151).

Tabla 151. Infecciones por tipo de hemofilia, 2017

Hemofilia A Hemofilia B

Infeccién

n %o* n Yo**
Hepatitis C 65 3,6 6 1,6
Hepatitis B 1 01 2 0,5
VIH 10 0,6 2 0,5
HepatitisBy C 3 0,2 o 0,0
Hepatitis Cy VIH 4 0,2 o 0,0
Total 83 4,6 10 2,7

* Porcentaje sobre el total de casos de hemofilia A (n = 1.794)

** Porcentaje sobre el total de casos de hemofilia B (n = 376)

Del total de casos reportados con infeccién (n = 93), el 98,9% (n = 92) se
presentaron en el sexo masculino. La media de la edad de estos pacientes
fue de 43 afios, mediana de 41 (DE 12,87; Min 2, Max 84). El grupo de edad
con mayor nimero de casos fue el de 40 a 44 afios (tabla 152).

Tabla 152. Distribucidn por grupos etarios de personas con infeccién, 2017

Grupo de edad VHC VHB VIH VHByVHC VHCyVIH Total
(ahos) n % n % n % n % n % n %
Oa4 1 54 O 00 O 00 O 0,0 o 00 1 11
5a9 1 24 O 00 O 00 O 0,0 o 00 1 11
15a19 1 24 O 00 O 00 O 0,0 o 00 1 11
25a29 3 42 1 333 3 250 O 0,0 o 00 7 75
30 a34 5 70 O 00 3 250 O 0,0 o) o0 8 8,6
35a 39 19 268 1 333 O 0,0 1 33,3 ) 0,0 21 226
40 a 44 1" 155 1 333 2 167 1 333 3 750 18 194
45 a 49 1 155 O 00 1 8,3 o 0,0 o 00 12 129
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Tabla152. Distribucién por grupos etarios de personas con infeccién, 2017 (continuacién)

Grupo de edad VHC VHB VIH VHBYyVHC VHCyVIH Total

(afos) n % n % n % n % n % n %
50 a 54 4 5,6 o 0,0 1 8,3 ) 0,0 o 0,0 5 5,4
55a59 4 56 o 00 1 83 1 33,3 1 250 7 75
60 a 64 5 7,0 o 0,0 1 8,3 ) 0,0 o 0,0 6 6,5
65 a 69 4 5,6 O 00 O o0, [e) 0,0 o] 0,0 4 4.3
70 a 74 2 28 o o0 O 00 O 0,0 O 00 2 22
Total 71 100 3 100 12 100 3 100 4 100 93 100

4.4.2 Pseudotumores

"Eltérmino pseudotumor hemofilico es usado para describir un hematoma en
diferentes estadios de organizaciény con degeneracion quistica que involucra
a los tejidos blandos, producido por hemorragias constantes y recurrentes
que afecta al hueso (7). Es una condicién inherente a la hemofilia que puede
poner en riesgo las extremidades o la vida, que ocurre como resultado del
tratamiento inadecuado de una hemorragia en tejido blando, generalmente
en un musculo adyacente al hueso, el cual podria verse afectado de manera
secundaria. Se presenta mas comidnmente en un hueso largo o en la pelvis” (1).

Para el periodo reportado se identificaron 20 casos de pseudotumores,
lo que representa un 0,9% del total de pacientes con diagnéstico de hemo-
filia. Del total de casos con pseudotumores, el 85% (n = 17) correspondié a
pacientes con hemofilia Ay el 15% a hemofilia B (n = 3).

No se presentd ningln caso de pseudotumores en pacientes con hemofilia
leve, el 45% de los casos (n = 9) ocurrié en pacientes con hemofilia moderada
y el 55% (n = 11) en pacientes con hemofilia severa.

En los pacientes con pseudotumores (n = 20), el 80% (n = 16) se encon-
traban en profilaxis secundaria o terciaria. Dos casos fueron pacientes con
inhibidores (10%), 14 con inhibidores negativos (70%) y los 4 restantes no
tuvieron la prueba (20%).

Enlatabla 153 se describe la distribucion de pseudotumores por esquema
de tratamiento, segun el tipo de hemofilia.

Tabla153. Esquema de tratamiento recibido por pacientes con pseudotumores, 2107

Hemofilia A Hemofilia B Total
Esquema de tratamiento

n % n % n %
A demanda 1 59 1 33.3 2 10,0
Profilaxis primaria 1 5.9 1 33,3 2 10,0
Profilaxis secundaria o terciaria 15 88,2 1 33,3 16 80,0
Total 17 100 3 100 20 100
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El promedio de edad del grupo de pacientes con pseudotumores fue de
32,6 afos, con una mediana de 34 (DE 11,2 afios; Min 12, Max 55). En la tabla
154 se presenta la distribucién de los pacientes por grupo etario.

Tabla 154. Distribucién de pacientes con pseudotumores por grupo etario, 2017

Grupo etario (afios) n %
10a14 2 10
20a24 2 10
25a29 4 20
30 a34 2 10
35a39 5 25
40 a 44 2 10
45 a 49 2 10
55a59 1 5

Total 20 100

4.4.3 Fracturas

Para el periodo de andlisis, se reportaron 23 pacientes con fracturas, que
representan el 1% de los pacientes con hemofilia reportados, de los cuales
el 86% corresponde a hemofilia A. Para esta complicacién se identificaron 12
valores perdidos. Todos los casos de fractura se presentaron en pacientes de
sexo masculino. El 56,5% (n = 13) de los casos reportados con fractura fueron
pacientes en grado severo, el 21,7% (n = 5) en grado moderado, el 13% (n = 3)
en grado leve y (8,7%) con dos valores perdidos La media de edad de los
pacientes que presentaron fractura como complicacién fue de 30,6 afios,
mediana de 27 (DE 16,5 afios; Min 4, Max 59). En la tabla 155 se presenta la
distribucion por grupo etario de los casos de fractura reportados.

Tabla 155. Distribucion de pacientes con fracturas por grupo etario, 2017

Grupo etario (afios) Frecuencia %
a4 2 9
10 a 14 2 9
15219 2 9
20 a24 3 13
25a29 4 17
30a34 1 4
35a39 2 9
40 a 44 1 4
45 a 49 1 4
50 a 54 3 13
55a59 2 9
Total 23 100
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4.4.4 Anafilaxia

Se presentaron 22 casos de anafilaxia en los pacientes con hemofilia, que
representan el 1% de los pacientes reportados. En 10 casos se desconocid
la ocurrencia del evento. Del total de casos de anafilaxia reportados, el 9%
(n = 2) se presentd en el sexo femenino. El 13,6% (n = 3) ocurrid en pacientes
con hemofilialeve, el 22,7% (n = 5) con hemofilia moderada, y el 63,6% (n = 14)
con hemofilia severa. La media de edad de los pacientes que presentaron
esta complicacion fue de 22,3 afios, mediana de 20 (DE 10,8 afios; Min 4,
Max 39). La distribucién por grupo etario de estos pacientes se presenta en
la tabla 156.

Tabla 156. Distribucion de casos de anafilaxia por grupo etario, 2017

Grupo etario (aios) n %
Oa4 1 4.5
5a9 2 91
10a14 3 13,6
15a19 4 18,2
20a24 2 91
25a29 3 13,6
30a 34 2 91
35a39 5 22,7
Total 22 100
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5. MANEJO INTERDISCIPLINARIO

El manejo interdisciplinario del paciente con diagndstico de hemofilia permite
abordar de manera integral al individuo y su contexto, identificar sus necesi-
dadesy disefiar mecanismos de atencién que permitan obtener resultados en
salud éptimosy mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores.

Dado lo anterior, el anélisis incorpora informacién relacionada con el
equipo de profesionales que se involucran en la atencién del paciente.

A continuacion, se presentan las caracteristicas del equipo interdiscipli-
nario para los pacientes con diagndstico de hemofilia:

5.1 Profesional que lidera la atencion

El profesional reportado como lider de la atencién de los pacientes con
hemofilia en el periodo de anélisis fue el hematdlogo para el 88,3% de los
casos (n = 1.917). Para los demas pacientes la atencién fue liderada por inter-
nistas, ortopedistas, médicos familiares y médicos generales. Este dato se
desconoce en el 7,9% de los casos reportados. Los detalles de la frecuencia
del profesional que lidera la atencién por tipo de hemofilia se muestran en
la tabla 157.

Tabla 157. Profesionales que lideran la atencidn, 2017

Profesional que lidera la atencién Hemofilia A Hemofilia B Total
n % n % n %

Hematdlogo 1.585 88,4 332 88,3 1.917 88,3
Médico internista 8 0,4 2 0,5 10 0,5
Ortopedista 2 0,1 1 0,3 3 0,1
Médico familiar 3 0,2 o 0,0 3 0,1
Médico general 58 3,2 8 2,1 66 3,0
Sin dato 138 7.7 33 8,8 171 7.9
Total 1.794 100 376 100 2.170 100

5.2 Numero de consultas por los miembros del equipo de salud

Las principales especialidades médicas reportadas en el control de los pa-
cientes con hemofilia fueron hematologia con 1.979 consultas y ortopedia
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con 1.944 en el periodo de andlisis. La distribucién del nimero de consultas
de estas especialidades llevadas a cabo por paciente, es presentada en las
figuras 23y 24.

Figura 23. Distribuciéon de las consultas de hematologia por paciente, 2017
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Figura 24. Distribuciéon de las consultas de ortopedia por paciente, 2017
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El profesional de enfermeria hace parte del equipo multidisciplinario que
brinda la atencidn alos pacientes con hemofilia. Del total de pacientes repor-
tados con este diagndstico durante el periodo, el 62,9% (n = 1.268) realizé al
menos una consulta con el profesional de enfermeria, el 31% no recibid esta
atenciony en el 6,1% no se obtuvo dicha informacién.

De los pacientes reportados en el periodo de anélisis, 255 (12,7%) tuvieron
al menos una consulta con el quimico farmacéutico, en el 84,4% (n =1.702) de
los pacientes se reporté no haberla tenido, y se identificé el 2,9% de datos
perdidos (n = 59).

En relaciéon con la atencion por fisioterapia, en el periodo de reporte, 935
pacientes (46,4%) asistieron al menos a una consulta, 1.023 (50,7%) pacientes
no tuvieron atencidn y se identificaron 58 (2,9%) pacientes sin registro de
datos. De los pacientes con artropatia hemofilica crénica, se reporté el 58,9%
(n = 940) con atencidn por fisioterapia.

En latabla 158 se presenta el comportamiento de las consultas realizadas
por las diferentes especialidades en el marco de la atencién interdisciplinaria
de los pacientes con hemofilia.

Tabla 158. Comportamiento de las consultas por el equipo interdisciplinario, 2017

Ndmero de pacientes

Profesional con consultas en el Media DE Min Max
periodo
Hematologia 1979 5,4 43 l¢) 30
Ortopedia 1944 117 1,5 o 29
Odontologia 1.896 1,27 o o 14
Nutricidon 1.914 1,33 1,88 [¢) 12
Trabajo Social 1.951 1,34 2,08 ) 15
Fisiatria 1.954 0,44 1,07 ) 10
Psicologia 1.908 1,07 2,14 o 19

El nimero de consultas por profesional varié de acuerdo con el grado de
severidad de la enfermedad. En el caso de hematologia, el promedio de
consultas para pacientes con enfermedad leve fue de 2,07 y de 6,72 para
pacientes con enfermedad severa. La misma tendencia se observé en la
media de consultas con otros profesionales (tabla 159).

Cuenta de Alto Costo ~ Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo
www.cuentadealtocosto.org

153




/// SITUACION DE LA HEMOFILIA EN COLOMBIA

REGISTRO DE INFORMACION PARA 2017

Tabla 159. Media de consultas de acuerdo con la severidad de la enfermedad, 2017

Profesional Severidad Media de consultas
Leve 2,07
Hematdlogo Moderado 5,04
Severo 6,72
Leve 0,61
Ortopedista Moderado 1,04
Severo 1,44
Leve 1,06
Odontélogo Moderado 1,23
Severo 1,35
Leve 0,61
Trabajador Social Moderado 1,2
Severo 1,65
Leve 0,25
Fisiatra Moderado 0,48
Severo 0,51
Leve 0,77
Psicdlogo Moderado 1,5
Severo 2,12
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Losindicadores de gestidn de riesgo son una herramienta a través de la cual
pueden medirse aspectos relacionados con la atencién y los resultados en
salud de las personas con hemofilia en el pais. Son medidas objetivas de
diferentes aspectos identificados como importantes en esta poblacion.

Estos resultados deben motivar a los diferentes actores involucrados
en la atencidn de los pacientes, a mejorar las intervenciones realizadas, en
diferentes niveles, y asi lograr progresivamente mejoras sustanciales en la
salud y la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores.

A continuacién, se presenta el resultado de los indicadores de gestién
de riesgo en hemofilia correspondientes al afio 2017.

Los sangrados en los pacientes con hemofilia son uno de los signos més
caracteristicos de la enfermedad; porello, el principal objetivo del tratamiento
profilactico es la prevencién de los mismos, orientada a evitar los sangrados
espontaneosy mitigar los de origen traumético. Para este segundo reporte, el
anélisis de la informacién mostré resultados muy similares a los encontrados
el aflo anterior; no obstante, estas cifras se encuentran muy por debajo de
lo documentado por la literatura, por lo que se sospecha un subregistro de
la informacién en relacién con los sangrados en esta poblacién.

En la tabla 159 se presentan los resultados de los indicadores que se
relacionan con los sangrados en la poblacién reportada.

Tabla160 a.Indicadores. Tasa de sangrado general y articular en pacientes hemofilicos
en profilaxis (1.1y 1.2)

Indicador Indicador 1.1 Indicador 1.2

Tasadesangrado  Tasade sangrado (articular  Tasade sangrado  Tasa de sangrado
general en pacientes  mas otras localizaciones) general en general espontaneo
Entidad / con inhibidores espontaneo en pacientes pacientes sin en pacientes sin
Estandar (alta respuesta) en con inhibidores (alta inhibidores en inhibidores en
profilaxis respuesta) en profilaxis profilaxis profilaxis

Linea de base pais Linea de base pais Linea de base pais  Linea de base pais

ESS207 7.0 3,0 0,7 03

CCFo53 Sin dato Sin dato 0,0 0,0

ESS002 Sin dato Sin dato 3,0 3,0
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Tabla 160 a.Indicadores. Tasa de sangrado general y articular en pacientes hemofilicos
en profilaxis (1.1 y 1.2) (continuacion)

Indicador Indicador 1.1 Indicador 1.2
Tasadesangrado  Tasadesangrado (articular  Tasadesangrado  Tasa de sangrado
general en pacientes  mas otras localizaciones) general en general espontaneo
Entidad / con inhibidores espontaneo en pacientes pacientes sin en pacientes sin
Estandar (alta respuesta) en con inhibidores (alta inhibidores en inhibidores en
profilaxis respuesta) en profilaxis profilaxis profilaxis
Linea de base pais Linea de base pais Linea de base pais  Linea de base pais
ESS024 2,0 1,0 1,2 0,8
EPS037 1,0 03 27 0.6
EPS022 Sin dato Sin dato 0,8 03
CCFo15 Sin dato Sin dato 0,2 01
EPS017 Sin dato Sin dato 1,9 0,2
CCFoo9 Sin dato Sin dato 0,2 0,0
EPS033 Sin dato Sin dato 1,4 0,2
CCFos0 Sin dato Sin dato 2,0 1,0
EPSS34 2,0 2,0 2,2 1,2
ESS076 Sin dato Sin dato 0,7 0,5
EPS025 Sin dato Sin dato 03 0,0
EPS002 6,5 3,0 2,9 0,2
EPSS41 1,0 0,0 0,9 0,1
CCFo33 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
EPSlos Sin dato Sin dato 0,3 0,0
EPSlo4 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
£SS133 Sin dato Sin dato 0.7 0,2
EPSlo3 Sin dato Sin dato 2,0 0,8
EPSS40 3,0 1,0 14 0,8
EPSS33 Sin dato Sin dato 0,8 0,4
EPS001 Sin dato Sin dato 1,2 0,4
EPS008 10,0 5,0 3.9 0,7
EPS012 Sin dato Sin dato 2,0 0,2
ESS062 8,0 1,0 1,9 1
EPS023 Sin dato Sin dato 0,9 0,9
ESS118 4,0 4,0 1,6 0,8
EPS016 83 3,0 2,7 09
EPS018 7,0 1,0 3,5 2,0
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Tabla160 a.Indicadores. Tasa de sangrado general y articular en pacientes hemofilicos
en profilaxis (1.1 y 1.2) (continuacion)

Indicador Indicador 1.1 Indicador 1.2
Tasadesangrado  Tasadesangrado (articular  Tasadesangrado  Tasa de sangrado
general en pacientes  mas otras localizaciones) general en general espontaneo
Entidad / con inhibidores esponténeo en pacientes pacientes sin en pacientes sin
Estandar (alta respuesta) en con inhibidores (alta inhibidores en inhibidores en
profilaxis respuesta) en profilaxis profilaxis profilaxis
Linea de base pais Linea de base pais Linea de base pais  Linea de base pais
EPSS03 Sin dato Sin dato 0,9 0,7
CCFoo7 Sin dato Sin dato 1,0 1,0
EPS003 4,6 1,8 1,5 1,0
CCFo24 Sin dato Sin dato 0,5 0,5
EAS027 Sin dato Sin dato 0,0 0,0
EPSo05 23 13 15 0,5
EPSlo2 Sin dato Sin dato 3,0 3,0
EPSo10 Sin dato Sin dato 14 0,6
ESS091 Sin dato Sin dato 0,0 0,0
CCFo27 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
CCFos5 Sin dato Sin dato 2,7 2,3
CCFo02 Sin dato Sin dato 0,0 0,0
EPSIo1 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
EPSlo6 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
13000 Sin dato Sin dato 17 17
RES004 Sin dato Sin dato 1,8 14
73000 Sin dato Sin dato 5,0 4,0
RES003 1,0 0,5 0,6 0,1
EMP028 Sin dato Sin dato 3,0 0
81000 Sin dato Sin dato 0 0
RES002 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
EMPo17 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
5000 Sin dato Sin dato 2,5 0
50000 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
25000 4,0 4,0 Sin dato Sin dato
66000 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
70000 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
54000 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
Total 3,9 15 1,8 0,7
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Tabla 160 b. Indicadores. Tasa de sangrado general y articular en pacientes hemofilicos
en profilaxis (2.1y 2.2)

Indicador Indicador 2.1 Indicador 2.2
Espontaneo: Tasa de
Tasa de sangrado sangrado articular Tasa de sangrado
articular en pacientes espontaneo en T.asa de sangrfxdo articular espontaneo
Entidad / con inhibidores pacientes con art'|cu.lar.er'1 pacientes en pacientes sin
" LN sin inhibidores en A

Estandar (alta resRues:ta) en inhibidores (alta profilaxis |nh|b|(!ore§ en

profilaxis respuesta) en profilaxis

profilaxis
Linea de base pais Linea de base pais Linea de base pais Linea de base pais

ESS207 1,0 0,0 03 01
CCFo53 Sin dato Sin dato 0,0 0,0
ESS002 Sin dato Sin dato 2,0 2,0
ESS024 2,0 1,0 0,8 0,5
EPS037 0,9 0,2 2.3 0,4
EPS022 Sin dato Sin dato 0,1 0,0
CCFo15 Sin dato Sin dato 0,5 0,4
EPS017 Sin dato Sin dato 0,8 0,1
CCFoo9 Sin dato Sin dato 0,0 0,0
EPS033 Sin dato Sin dato 1,2 0,0
CCFos50 Sin dato Sin dato 2,0 1,0
EPSS34 1,0 1,0 2,1 1,1
ESS076 Sin dato Sin dato 0,6 0,5
EPS025 Sin dato Sin dato 0,3 0,0
EPS002 4,5 2,0 14 01
EPSS41 1,0 0,0 0,8 0,0
CCFo33 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
EPSlos Sin dato Sin dato 03 0,0
EPSlo4 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
£SS133 Sin dato Sin dato 03 0,1
EPSIo3 Sin dato Sin dato 0,8 0,0
EPSS40 2,0 0,0 0,8 0,4
EPSS33 Sin dato Sin dato 0,5 0,2
EPS001 Sin dato Sin dato 1,0 03
EPS008 6,0 3,0 17 0,4
EPS012 Sin dato Sin dato 1,0 0,0
ESS062 7,0 1,0 0,8 0,4
EPS023 Sin dato Sin dato 0,6 0,5
ESS118 1,0 1,0 0,6 03
EPS016 6,3 23 17 0,6
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Tabla160b. Indicadores. Tasa de sangrado general y articular en pacientes hemofilicos
en profilaxis (2.1y 2.2) (continuacién)

Indicador Indicador 2.1 Indicador 2.2
Espontaneo: Tasa de
Tasa de sangrado sangrado articular Tasa de sangrado
articular en pacientes espontaneo en Tasa de sangr.ado articular espontaneo

Entidad / con inhibidores pacientes con art.lcu.lar.er.m pacientes en pacientes sin
Estandar (alta respuesta) en inhibidores (alta sin |nh|b.|dores en inhibidores en

profilaxis respuesta) en profilaxis profilaxis

profilaxis
Linea de base pais Linea de base pais Linea de base pais Linea de base pais

EPS018 4,8 0,8 1,5 0,9
EPSS03 Sin dato Sin dato 0,6 0,6
CCFoo7 Sin dato Sin dato 0,0 0,0
EPS003 2,4 0,6 0,8 0,5
CCFo24 Sin dato Sin dato 0,5 0,5
EAS027 Sin dato Sin dato 0,0 0,0
EPS005 2,0 13 1,1 0,5
EPSlo2 Sin dato Sin dato 3,0 3,0
EPSo10 Sin dato Sin dato 0,6 03
ESS091 Sin dato Sin dato 0,0 0,0
CCFo27 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
CCFos5 Sin dato Sin dato 2,0 17
CCF102 Sin dato Sin dato 0,0 0,0
EPSI01 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
EPSlo6 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
13000 Sin dato Sin dato 13 13
RES004 Sin dato Sin dato 13 1,0
73000 Sin dato Sin dato 5,0 4,0
RES003 1,0 0,5 0,4 0,1
EMP028 Sin dato Sin dato 2,0 0
81000 Sin dato Sin dato 0 0
RES002 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
EMPo17 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
5000 Sin dato Sin dato 2,5 0
50000 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
25000 2,0 2,0 Sin dato Sin dato
66000 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
70000 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
54000 Sin dato Sin dato Sin dato Sin dato
Total 2,7 0,9 11 0,4
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Una de las complicaciones crénicas més incapacitantes en los pacientes con
hemofilia es la artropatia hemofilica crénica. Se documenté que el 57,8%
de la poblacién que recibid tratamiento en profilaxis tenia esta condicién.

Es importante mencionar que el indicador 4, que hace referencia al uso
de la profilaxis en la poblacién con hemofilia severa, fue ajustado, de tal
modo que se calculd para los menores de 18 afios, en quienes se ha docu-
mentado el uso de este esquema de tratamiento como el méas apropiado
para asegurar la integridad de las articulaciones y todas las complicaciones
de la enfermedad. Nétese que 90 de cada 100 nifios con hemofilia severa,
se encontraban recibiendo profilaxis a la fecha de corte (tabla 160).

Se evidencié un ligero aumento en el porcentaje de personas hemofilicas
evaluadas por un equipo interdisciplinario respecto al afio anterior. En el afio
2017, 30 de cada 100 personas fueron atendidas, por lo menos una vez en
el afo, por el hematdlogo, el ortopedista, el odontélogo y un psicélogo o
trabajador social. Se espera que este porcentaje aumente progresivamente
con el fin que se realice un mejor seguimiento clinico para mejorar los resul-
tados en salud de esta poblacién.

Tabla 161. Indicadores. Artropatia hemofilica, tratamiento profilactico y equipo
interdisciplinario
Indicador Indicador 3 Indicador 4 Indicador 5

Proporcion de pacientes
con hemofilia severa sin
inhibidores en manejo con

Proporcién de pacientes
con artropatia hemofilica
en profilaxis

Proporcién de pacientes
evaluados por un equipo
interdisciplinario

Entidad / Esténdar _profilaxis
Linea de base pais 90295 % 90a95%
ESS207 45,9 ® 100 ® 68,2
CCFos3 50,0 Sin dato ® 100
ESS002 53,8 Sin dato ® 80,0
ESS024 47,6 ® 100 ® 54,2
EPS037 81,6 ® 100 ® 50,3
EPS022 60,0 ® 100 ® 66,7
CCFo15 80,0 Sin dato ® 885
EPS017 66,7 ® 100 ® 53,0
CCFoo09 100,0 ® 100 ® 100
EPS033 87,5 ® 100 ® 125
CCFos0 0,0 ® 100 ®0,0
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Tabla 161. Indicadores. Artropatia hemofilica, tratamiento profilactico y equipo
interdisciplinario (continuacién)

Indicador Indicador 3 Indicador 4 Indicador 5

Proporcién de pacientes

Proporcién de pacientes . .
con hemofilia severa sin

con artropatia hemofilica . . . . evaluados por un equipo
L inhibidores en manejo con . P
en profilaxis - interdisciplinario
profilaxis

Proporcién de pacientes

Linea de base pais 90a95% 90a95%

EPSS34 59,4 ® 100 ® 53,7
ESS076 43,8 ® 100 ® 76,0
EPSo025 16,7 ® 100 ® 44,4
EPS002 36,5 ® 100 ® 32,4
EPSS41 43,5 ® 100 @91

CCFo33 33,3 Sin dato @333
EPSlos 33,3 ® 100 ®0,0
EPSlo4 50,0 Sin dato ®0,0
ESS133 33,3 ® 100 @26
EPSlo3 50,0 ® 75,0 ® 769
EPSS40 68,7 ® 100 @338
EPSS33 65,7 ® 100 ®638
EPSo001 80,0 ® 100 ®30,6
EPSo08 66,7 ® 100 ® 70,6
EPS012 100,0 Sin dato ® 375
ESS062 50,0 92,3 ® 54,1
EPS023 58,3 ® 100 ® 10,7
ESS118 38,0 ® 81,3 ® 25,6
EPS016 57,3 ® 96,6 ® 143
EPS018 61,9 ® 100 ®10,6
EPSS03 46,7 ® 100 @26

CCFoo7 28,6 ® 100 ® 1,1

EPS003 40,4 90,9 ® 10,4
CCFo24 53,8 ® 50,0 ® 333
EAS027 100,0 Sin dato @333
EPSo005 62,5 90,0 @15,

EPSlo2 100,0 Sin dato ® 100
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Tabla 161. Indicadores. Artropatia hemofilica, tratamiento profilactico y equipo
interdisciplinario (continuacién)

Indicador Indicador 3 Indicador 4 Indicador 5

Proporcién de pacientes
con hemofilia severa sin
inhibidores en manejo con

Proporcién de pacientes
con artropatia hemofilica

Proporcion de pacientes
evaluados por un equipo

en profilaxis - interdisciplinario
Entidad / Estandar _profllams
Linea de base pais 90a95% 90a95%
EPS010 56,8 ® 889 ® 10,2
£SS091 42,9 Sin dato ®0,0
CCFo27 33,3 Sin dato ®0,0
CCFos5 55,6 Sin dato ® 455
CCF102 100,0 Sin dato ® 100
EPSI01 100,0 Sin dato ®0,0
EPSlo6 100,0 Sin dato ®0,0
13000 85,7 Sin dato ® 100
RES004 50,0 ® 100 ®10,0
73000 11 Sin dato 90,0
RES003 58,3 ® 100 ® 76,5
EMP028 50,0 Sin dato ® 10,0
81000 25,0 Sin dato ®0,0
RES002 100,0 ®0,0 ®0,0
EMPo17 Sin dato Sin dato ®0,0
5000 100 Sin dato ® 333
50000 Sin dato Sin dato ®0,0
25000 100 Sin dato ®0,0
66000 100 Sin dato ®0,0
70000 33,3 Sin dato @333
54000 100 Sin dato ®0,0
Total 57,8 94,9 ® 33,6

La atencién por parte de la especialidad de hematologia es uno de los as-
pectos que tiene gran impacto en los resultados en salud de los pacientes
con hemofilia. La direccién del tratamiento y el manejo adecuado de las
diversas complicaciones en estos pacientes requiere de la experiencia y
conocimiento de los especialistas en hematologia. En los pacientes con
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hemofilia severa, debido a su comportamiento sangrador y a los riesgos
que la enfermedad conlleva en si misma, se hace necesario que este se-
guimiento sea mas constante en comparacién con los pacientes leves, en
quienes los eventos de sangrado son menos frecuentes y menos extensos.
Los resultados mostraron que los pacientes con hemofilia leve a moderada
recibieron en promedio 3,2 consultas por hematologia al afio, mientras que
en hemofilia severa esta atencion fue en promedio de 6,1 al afio. En el caso
de las atenciones por odontologia, el promedio fue de 1 atencién al afio para
ambos casos (tabla 161).

Tabla 162. Indicadores. Atenciones por hematologiay odontologia en el periodo en
pacientes hemofilicos leves-moderados y severos

Indicador Indicador 6.1 Indicador 6.2 Indicador 7.1 Indicador 7.2

Promedio de . Promedio de .
R Promedio de R Promedio de
atenciones por atenciones por .
. . atenciones por
hematologia en odontologia en .
. odontologia en
pacientes con

pacientes con acientes con
hemofilia leve o hemofilia leve o P

atenciones por
hematologia en
pacientes con

Entidad / Estandar moderada hemofilia severa moderada hemofilia severa
e T T
1a<2 1a<6 1a<2 2a<3
S T L L

ESS207 ® 4 ®9,2 ® 3,0 @72

CCFo53 ® 12,0 ® 38,0 ®2,0 ®5,0

ESS002 ®9,4 @103 ®5,0 @57

ESS024 ®69 ®70 ®2,4 2,6

EPS037 ®5,4 @91 ®1,0 @11

EPS022 ® 4,0 ® 1,4 ®2,0 2,0

CCFo15 ®69 @95 @28 ® 44

EPS017 ®5,.2 ® 12,2 1,9 ®17

CCFo09 Sin dato ® 12,0 Sin dato ®1,6

EPS033 ® 13,0 0383 1,0 2,7

CCFos0 ® 12,0 ®10,0 1,0 ®1,0

EPSS34 ®70 ® 11,0 @0, ®0,0

ESS076 @386 ® 10,9 ®0,9 @11

EPS025 ®55 ® 11,0 @08 @038

EPS002 @2 4,5 1,0 ®0,7

EPSS41 ®33 @61 ®0,0 ®0,0
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Tabla 162.Indicadores. Atenciones por hematologiay odontologia en el periodo en
pacientes hemofilicos leves-moderados y severos (continuacion)

Indicador Indicador 6.1 Indicador 6.2 Indicador 7.1 Indicador 7.2
Promedio de . Promedio de .
R Promedio de R Promedio de
atenciones por . atenciones por .
., atenciones por 3 atenciones por
hematologia en . odontologia en .
. hematologia en odontologia en
pacientes con

. pacientes con .
- acientes con - acientes con
hemofilia leve o P hemofilia leve o p

Entidad / Estandar moderada hemofilia severa moderada hemofilia severa
e T T
1a<2 1a<6 1a<2 2a<3
s
CCFo33 Sin dato ®95 Sin dato ®9,0
EPSlos ®55 2,0 1,5 ®0,0
EPSlo4 ®70 Sin dato ®75 Sin dato
ES$133 ® /47 43 ®0,7 ®0,7
EPSlo3 ® 42 @95 1,6 2,3
EPSS40 @28 3,8 @07 ®1,0
EPSS33 ® 34 5,7 ®0,2 @08
EPS001 @2 5,8 ®0,6 ®13
EPS008 1,8 57 1,5 ®17
EPS012 ® 48 ®95 ®0,6 @05
ESS062 @45 0383 ®0,9 ® 1,4
EPS023 11 4,8 14 ®17
ESS118 @338 ® 6,8 @005 @08
EPS016 2,0 4,2 @05 ® 0,4
EPS018 1 4,5 @03 ®0,4
EPSS03 2,0 3.4 @0, @0,
CCFoo7 1,5 2,2 @05 @15
EPS003 1,8 4,7 @038 @05
CCFo24 ®25 5,2 1,8 @17
EAS027 ® 2,0 065 ®0,0 ®1,0
EPSo05 1 3,6 1,2 @08
EPSlo2 Sin dato ®0,0 Sin dato 2,0
EPS010 1,5 3,6 @09 ® 0,2
ESS091 @43 5,2 ®0,0 ®0,0
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Tabla 162. Indicadores. Atenciones por hematologiay odontologia en el periodo en
pacientes hemofilicos leves-moderados y severos (continuacion)

Indicador Indicador 6.1 Indicador 6.2 Indicador 7.1 Indicador 7.2
Promedio de . Promedio de .
R Promedio de R Promedio de
atenciones por . atenciones por .
, atenciones por 3 atenciones por
hematologia en . odontologia en .
. hematologia en odontologia en
pacientes con

. pacientes con .
- acientes con - acientes con
hemofilia leve o P hemofilia leve o P

Entidad / Estandar moderada hemofilia severa moderada hemofilia severa
e T T
1a<2 1a<é 1a<2 2a<3
e
CCFo27 ®2,0 3,0 ®0,0 ®0,0
CCFo55 Sin dato @91 Sin dato ®19
CCF02 ®0,0 Sin dato ®0,0 Sin dato
EPSlo1 Sin dato ® 38,0 Sin dato ®0,0
EPSlo6 @03 1,0 ®0,0 ®0,0
13000 Sin dato ® 70 Sin dato ® 453
RES004 1,5 3,5 @08 ®0,9
73000 @30 ® 10,4 ®0,0 ®0,0
RES003 @038 5,7 ®0,2 ®0,8
EMP028 ® 2,0 4,0 ®0,1 ®0,0
81000 ® 45 5,0 ®0,0 ®0,0
RES002 @05 2,0 ®0,0 @038
EMPo17 ®3,0 ®0,0 1,0 Sin dato
5000 Sin dato ® 6,0 Sin dato ®0,0
50000 1,0 ®0,0 ®0,0 Sin dato
25000 Sin dato 2,0 Sin dato ®0,0
66000 Sin dato 1,0 Sin dato ®0,0
70000 Sin dato ®0,0 Sin dato ®1,0
54000 Sin dato ®0,0 Sin dato Sin dato
Total ®3,2 ®6,6 1,0 ®1,2

En el 14% de la poblacién se reportd, al menos, una hospitalizacion durante
el Ultimo afio. La incidencia de desarrollo de inhibidores en pacientes con
hemofilia moderada o severa se calculd en 14% para hemofilia Ay 9% para
hemofilia B (tabla 162).
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Tabla 163. Indicadores. Hospitalizacién e incidencia de inhibidores

Indicador

Entidad / Estandar

ESS207
CCFo53
ESS002
ESS024
EPS037
EPS022
CCFo15
EPS017
CCFo09
EPS033
CCFos0
EPSS34
ESS076
EPS025
EPS002
EPSS41

CCFo33
EPSlos

EPSlo4

ESS133

EPSI03

EPSS40
EPSS33
EPS001
EPSo08
EPS012
ESS062
EPS023
ESS118

EPS016

Indicador 8

Tasa de hospitalizacién por

sangrado

Linea de base pais

4.5
0,0
6,7
18,8
83
83
1,5
12,8
20,0
12,5
0,0
6,5
0,0
0,0
11,8
6,1
0,0
40,0
0,0
77
77
1,8
159
2,8
13,2
12,5
115
179
36,6

113

Indicador 9.1

Incidencia de pacientes
con hemofilia A moderada
o severa que desarrollaron
inhibidores en el periodo

Linea de base pais

9,1
75,0
50,0
18,2
313
0,0
50,0
1,6
0,0
42,9
0,0
5.4
53
0,0
3,2
26,1
0,0
0,0
50,0
16,0
18,2
13
20,6
63
3.7
0,0
17,4
0,0
19,6

2,5

Indicador 9.2

Incidencia de pacientes
con hemofilia B moderada
o severa que desarrollaron
inhibidores en el periodo

Linea de base pais
0,0
Sin dato
50,0
0,0
25,0
0,0
50,0
0,0
0,0
0,0
Sin dato
0,0
50,0
0,0
6,7
16,7
Sin dato
0,0
Sin dato
83
Sin dato
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
0,0
5,0
5,0
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6. INDICADORES DE GESTION DEL RIESGO

Tabla 163. Indicadores. Hospitalizacidn e incidencia de inhibidores (continuacién)

Indicador Indicador 8 Indicador 9.1 Indicador 9.2
Incidencia de pacientes Incidencia de pacientes

Tasa de hospitalizacién por  con hemofilia Amoderada  con hemofilia B moderada

Entidad / Estandar sangrado o severa que desarrollaron o severa que desarrollaron

inhibidores en el periodo inhibidores en el periodo
Linea de base pais Linea de base pais Linea de base pais

EPS018 34,0 17.9 12,5

EPSS03 2,6 17,4 0,0

CCFoo7 33,3 42,9 Sin dato

EPS003 10,8 3,8 0,0

CCFo24 25,9 25,0 100,0

EAS027 33,3 0,0 0,0

EPS005 14,2 9.4 0,0

EPSlo2 0,0 0,0 Sin dato

EPS010 4,5 4,3 0,0

ESS091 1,1 0,0 0,0

CCFo27 25,0 0,0 Sin dato

CCFos5 9,1 22,2 Sin dato

CCF102 0,0 0,0 Sin dato

EPSIo1 0,0 0,0 Sin dato

EPSlo6 0,0 0,0 Sin dato

13000 25,0 0,0 Sin dato

RES004 25,0 15.4 0

73000 80,0 0,0 0

RES003 29,4 10,0 0

EMP028 10,0 0,0 0

81000 0,0 0,0 Sin dato

RES002 28,6 80,0 Sin dato

EMP017 100 Sin dato Sin dato

5000 100 0,0 Sin dato

50000 0,0 Sin dato Sin dato

25000 0,0 0,0 Sin dato

66000 100 0,0 Sin dato

70000 33,3 Sin dato 0

54000 100,0 Sin dato Sin dato

Total 14,5 13,6 8,9
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CONCLUSIONES

Este documento contiene la informacién relacionada con el seguimiento alos
pacientes con hemofilia reportados en el pais durante el afio 2017. Uno de los
objetivos de este informe es identificar los aspectos que deben fortalecerse
para brindar una mejor atencién a los pacientes con esta patologia, de tal
manera que se logren los mejores resultados en salud y se disminuyan los
costos adicionales que generan las complicaciones de la enfermedad y el
inadecuado manejo de la misma.

El registro de informacién mejord en algunas variables. Sin embargo, es
necesario continuar perfeccionando el reporte para realizar el seguimiento
de la cohorte de pacientes con esta enfermedad, lo cual permitira tener un
conocimiento més exacto de la situacion de los pacientes con hemofilia y
orientar los esfuerzos para incrementar la efectividad, eficiencia y calidad
de la atencidn.

Se debe mejorar el registro en las historias clinicas, ya que son la fuente
para el reporte. De igual manera, disminuir progresivamente el nimero de
valores perdidos en el registro, ya que éstos no permiten hacer un anélisis
del universo de pacientes con hemofilia.

Esimprescindible realizar un diagnéstico diferencial adecuado para poder
caracterizar la poblacion segun el tipo de coagulopatia. Ademas, garanti-
zar la atencion multidisciplinaria a los pacientes a través de programas de
atencién integral.

Puesto que en alrededor del 2% de los pacientes con hemofilia no se
contdé con informacidn respecto a la gravedad de la deficiencia, la cual es
fundamental para el diagnéstico y el tratamiento, se debe motivar al profe-
sional que lidera la atencién para mejorar el registro. Todos los pacientes
deben estar clasificados y contar con esta informacién en la historia clinica.

Respecto al tratamiento a la fecha de corte, todos los pacientes con he-
mofilia deben tener informacién clara sobre el esquema de tratamiento, el
factor utilizado, la dosis y la frecuencia del mismo. Sin embargo, en el 0,5%
de los casos se desconocié el factor con el que se realizé el tratamiento, en el
0,8% vy 0,5% la dosis y la frecuencia de la profilaxis, en el 0,8% el nimero de
unidades administradas como tratamiento a demanda, asi como el niimero de
aplicaciones. Estos aspectos deben registrarse y estar claramente descritos
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en las historias clinicas ya que permiten realizar un adecuado seguimiento
clinico de los pacientes.

En el 3,7% de los casos se desconocié el estado de los inhibidores a la
fecha de corte. Si bien, esta complicacién esté relacionada con el uso de
factor en los pacientes, se debe registrar en la historia clinica la condicién del
paciente en tratamiento con precision, la realizacién o no de la prueba, si el
paciente no requeria la medicidn, etc., tomar decisiones clinicas apropiadas
y mejorar el reporte de esta variable.

En el 3,2% de los casos no se conocidé la forma de administracién del
tratamiento (domiciliaria, institucional, mixta, etc.), razén por la cual se debe
motivar a los prestadores a registrar esta informacién, asi como lainformacién
sobre el acceso venoso utilizado (central, periférico), variable en la que no
habia valores disponibles en alrededor del 3%.

Se debe mejorarse el registro de los eventos de sangrado esponténeos o
traumaticos ya que en el 1,4% de los casos, aproximadamente, no se dispuso
de informacién sobre el nimero de sangrados (hemartrosis o hemorragias).

En el 1,2% de los casos no se conoce quien es el profesional que lidera
la atencion de los pacientes con hemofilia. Esto puede estar relacionado
con limitaciones en los soportes de la historia clinica, que se deben mejorar
para identificar claramente el nombre del profesional, la especialidad y el
registro médico.

Por dltimo, es necesario continuar con el seguimiento a los pacientes con
hemofilia a través de los indicadores de gestién de riesgo, los cuales mos-
traron una mejora en el aflo 2017. Sin embargo, cada entidad responsable
de la atencién debe seguir gestionando, de tal manera que se intervenga
especial y oportunamente en aquellos pacientes que sean considerados con
alto riesgo en cualquier momento de la atencion.

Cuenta de Alto Costo ~ Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo
www.cuentadealtocosto.org



SITUACION DE LA HEMOFILIA EN COLOMBIA ///

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

1. Srivastava A, Brewer AK, Mauser-Bunschoten EP, Key NS, Kitchen S, Llinas A,
et al. Guidelines for the management of hemophilia. Haemophilia. enero de
2013;19(1):e1-47.

2. Lopera M. Revisién comentada de la legislacion colombiana en ética de la in-
vestigacion en salud. Biomédica. (Bogotd, D.C.); 2017; 37:577-89.

3. Ministerio de Salud y Proteccién Social. Resolucién 123 de 2015 [Internet]. Dis-
ponible en: https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/
DE/DIJ/resolucion-0123-de-2015.pdf

4. Cuenta de Alto Costo. Consenso basado en evidencia: Indicadores necesarios
para evaluar los resultados en gestién del riesgo en pacientes con diagndstico
de hemofilia A o B para aseguradores y prestadores en Colombia [Internet].
Bogotd, D.C., Colombia: Cuenta de Alto Costo,; 2015. Disponible en: https://
cuentadealtocosto.org/site/images/consenso_indicadores_hemofilia_2015.pdf

5. Donna M. DiMichele. Inhibidores en hemofilia: informacién bésica. 4 edicién.
Nueva York: Federacién Mundial de Hemofilia. 2008.

6. Rodriguez-Merchan EC. Las hemorragias articulares (hemartrosis) en la hemofilia.
El punto de vista de un cirujano ortopedista. Segunda edicién. 2008.

Cuenta de Alto Costo ~ Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo
www.cuentadealtocosto.org

171


https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/resolucion-0123-de-2015.pdf
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/resolucion-0123-de-2015.pdf
https://cuentadealtocosto.org/site/images/consenso_indicadores_hemofilia_2015.pdf
https://cuentadealtocosto.org/site/images/consenso_indicadores_hemofilia_2015.pdf

Seayimes
cggvmandca
ogfvorze;

CUENTA DE ALTO COSTO

Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo

Este libro fue realizado en caracteres
Avenir Next en el mes de agosto de 2018
Bogots, D.C., Colombia






REPUBLICA DE COLOMBIA
Ministerio de Salud y Proteccion Social Y
fu Ministerio de Hacienda y Crédito Pablico 24
‘CUENTA DE ALTO COSTO Libertad y Orden
Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo




	Figura 1. Prevalencia de las coagulopatías por 100.000 habitantes, 2015-2017
	Figura 2. Casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatías según el grupo de edad, 2017
	Figura 3. Mortalidad en hemofilia y otras coagulopatías según el grupo de edad, 2017
	Figura 4. Número de casos según el tipo de deficiencia y el sexo, 2017
	Figura 5. Distribución por severidad según el tipo de deficiencia, 2017
	Figura 6. Distribución de la edad de los pacientes con hemofilia A y B según la severidad, 2017
	Figura 7. Distribución de la edad al momento del diagnóstico según la severidad de la deficiencia, 2017
	Figura 8. Distribución de inhibidores en pacientes con hemofilia A según el esquema de tratamiento, 2017
	Figura 9. Distribución de inhibidores en pacientes con hemofilia B según el esquema de tratamiento, 2017
	Figura 10. Edad de los pacientes con hemofilia A que recibieron tratamiento como mínimo 10 meses antes del reporte, 2017
	Figura 11. Edad de los pacientes con hemofilia B que recibieron tratamiento como mínimo 10 meses antes del reporte, 2017
	Figura 12. Presencia de inhibidores según la severidad de los pacientes con hemofilia A con tratamiento profiláctico, 2017
	Figura 13. Presencia de inhibidores según la severidad de los pacientes con hemofilia B en tratamiento profiláctico, 2017
	Figura 14. Presencia de inhibidores según la severidad de los pacientes con hemofilia A con tratamiento a demanda, 2017
	Figura 15. Presencia de inhibidores según la severidad de los pacientes con hemofilia B con tratamiento a demanda, 2017
	Figura 16. ITI en la población con hemofilia, 2017
	Figura 17. Tipo de medicamento utilizado como profilaxis en los pacientes en ITI
	Figura 18. Número de hemartrosis espontáneas por tipo de hemofilia, 2017
	Figura 19. Número de hemartrosis traumáticas por tipo de hemofilia, 2017
	Figura 20. Proporción de hemartrosis en población hemofílica sin inhibidores en profilaxis, 2017
	Figura 21. Episodios de hemorragias extraarticulares en los últimos 12 meses, 2017
	Figura 22. Localización de las hemorragias extraarticulares en los pacientes con hemofilia, 2017
	Figura 23. Distribución de las consultas de hematología por paciente, 2017
	Figura 24. Distribución de las consultas de ortopedia por paciente, 2017
	Tabla 1. Prevalencia de las coagulopatías según el sexo y el régimen de afiliación, 2017
	Tabla 2. Prevalencia de las coagulopatías por departamento, por 100.000 habitantes, 2017
	Tabla 3. Prevalencia de las coagulopatías en Colombia por entidad, 2017
	Tabla 4. Prevalencia cruda de las coagulopatías por 100.000 habitantes, 2017
	Tabla 5. Prevalencia de la hemofilia en Colombia, 2017
	Tabla 6. Prevalencia de la hemofilia por entidad, 2017
	Tabla 7. Prevalencia de la hemofilia por 100.000 habitantes según el departamento, 2017
	Tabla 8. Prevalencia de la hemofilia A y B por entidad, 2017
	Tabla 9. Prevalencia de la hemofilia A y B por departamento, 2017
	Tabla 10. Prevalencia de la hemofilia severa por departamento, 2017
	Tabla 11. Prevalencia de la hemofilia severa por entidad, 2017
	Tabla 12. Prevalencia de la hemofilia A y B severa por departamento, 2017
	Tabla 13. Prevalencia de la hemofilia A y B severa por entidad, 2017
	Tabla 14. Casos incidentes según el tipo de deficiencia y el sexo, 2017
	Tabla 15. Casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatías por entidad, 2017
	Tabla 16. Casos incidentes de hemofilia y otras coagulopatías por departamento, 2017
	Tabla 17. Casos incidentes de hemofilia por grupo de edad, 2017
	Tabla 18. Casos incidentes de hemofilia por severidad, 2017
	Tabla 19. Casos incidentes de hemofilia por departamento, 2017
	Tabla 20. Mortalidad en hemofilia y otras coagulopatías según el tipo de deficiencia y el sexo, 2017
	Tabla 21. Mortalidad en hemofilia y otras coagulopatías según entidad, 2017
	Tabla 22. Causa de muerte reportada en la población con hemofilia y otras coagulopatías, 2017
	Tabla 23. Medidas de resumen de la edad según el tipo de deficiencia, 2017
	Tabla 24. Distribución por la edad en quinquenios según el tipo de deficiencia y el sexo, 2017
	Tabla 25. Distribución por severidad según el tipo de deficiencia y el sexo, 2017
	Tabla 26. Motivo de la prueba diagnóstica según el tipo de deficiencia, 2017
	Tabla 27. Antecedentes familiares asociados con la enfermedad en la población con hemofilia
	Tabla 28. Esquema actual de tratamiento según el tipo de hemofilia, 2017
	Tabla 29. Factor recibido como tratamiento actual, 2017
	Tabla 30. Distribución de los casos de hemofilia según la presencia de inhibidores, 2017
	Tabla 31. Distribución de los casos de hemofilia según sexo y presencia de inhibidores, 2017
	Tabla 32. Distribución de los casos de hemofilia A según el régimen de afiliación y presencia de inhibidores, 2017
	Tabla 33. Distribución de los casos de hemofilia B según el régimen de afiliación y presencia de inhibidores, 2017
	Tabla 34. Inhibidores en la población con hemofilia A según la severidad de la deficiencia, 2017
	Tabla 35. Inhibidores en la población con hemofilia B según la severidad de la deficiencia, 2017
	Tabla 36. Distribución de los casos de hemofilia en profilaxis según severidad, 2017
	Tabla 37. Grupo de edad en la población con tratamiento en profilaxis, 2017
	Tabla 38. Distribución de los casos en profilaxis según régimen de afiliación, 2017
	Tabla 39. Distribución de los casos de hemofilia en profilaxis según entidad, 2017
	Tabla 40. Distribución de los casos de hemofilia en profilaxis según departamento de residencia, 2017
	Tabla 41. Factor recibido como profilaxis en pacientes con hemofilia, 2017
	Tabla 42. Frecuencia de la profilaxis en pacientes con hemofilia, 2017
	Tabla 43. Dosis de factor VIII según frecuencia de aplicación en pacientes con hemofilia A, 2017
	Tabla 44. Dosis de factor IX según frecuencia de aplicación en pacientes con hemofilia B, 2017
	Tabla 45. Dosis de CCPa según frecuencia de aplicación en pacientes con hemofilia A, 2017
	Tabla 46. Dosis de rFVIIa según frecuencia de aplicación en pacientes con hemofilia A, 2017
	Tabla 47. Dosis de rFVIIa según frecuencia de aplicación en pacientes con hemofilia B, 2017
	Tabla 48. Número de meses en profilaxis, 2017
	Tabla 49. Cobertura de los medicamentos reportados como parte del tratamiento profiláctico, 2017
	Tabla 50. Medicamentos reportados como parte del tratamiento profiláctico en hemofilia A, 2017
	Tabla 51. Medicamentos reportados como parte del tratamiento profiláctico en hemofilia B, 2017
	Tabla 52. Distribución de los casos de hemofilia sin inhibidores en profilaxis según la severidad, 2017
	Tabla 53. Grupo de edad en la población en profilaxis sin inhibidores, 2017
	Tabla 54. Factor recibido como profilaxis en pacientes con hemofilia sin inhibidores, 2017
	Tabla 55. Frecuencia de la profilaxis en pacientes con hemofilia sin inhibidores, 2017
	Tabla 56. Dosis de factor VIII según frecuencia de aplicación en pacientes con hemofilia A sin inhibidores, 2017
	Tabla 57. Dosis de factor IX según frecuencia de aplicación en pacientes con hemofilia B sin inhibidores, 2017
	Tabla 58. Modalidad de administración del tratamiento profiláctico en pacientes sin inhibidores, 2017
	Tabla 59. Vía de administración del tratamiento profiláctico en pacientes sin inhibidores, 2017
	Tabla 60. Meses en profilaxis con factor deficiente en la población sin inhibidores, 2017
	Tabla 61. Cobertura de los medicamentos del tratamiento profiláctico en pacientes sin inhibidores, 2017
	Tabla 62. Medicamentos del tratamiento profiláctico en hemofilia A sin inhibidores, 2017
	Tabla 63. Medicamentos del tratamiento profiláctico de hemofilia B sin inhibidores, 2017
	Tabla 64. Distribución de inhibidores en pacientes con hemofilia en profilaxis, 2017
	Tabla 65. Distribución de inhibidores en pacientes con hemofilia A en profilaxis según severidad, 2017
	Tabla 66. Distribución de inhibidores en pacientes con hemofilia B en profilaxis según severidad, 2017
	Tabla 67. Distribución de inhibidores por grupo etario en pacientes con hemofilia A en profilaxis, 2017
	Tabla 68. Distribución de inhibidores por grupo etario en pacientes con hemofilia B en profilaxis, 2017
	Tabla 69. Distribución del tratamiento en profilaxis para hemofilia A según severidad y presencia de inhibidores, 2017.
	Tabla 70. Distribución del tratamiento en profilaxis para hemofilia B según severidad y presencia de inhibidores, 2017
	Tabla 71. Frecuencia de la profilaxis en pacientes con hemofilia A con inhibidores, 2017
	Tabla 72. Frecuencia de la profilaxis en pacientes con hemofilia B con inhibidores, 2017
	Tabla 73. Dosis de factor en hemofilia A con inhibidores de baja respuesta según número de aplicaciones, 2017
	Tabla 74. Dosis de factor en hemofilia A con inhibidores de alta respuesta según número de aplicaciones, 2017
	Tabla 75. Dosis de factor en hemofilia B con inhibidores de baja respuesta según número de aplicaciones, 2017
	Tabla 76. Dosis de CCPa en hemofilia A con inhibidores de alta respuesta según número de aplicaciones, 2017
	Tabla 77. Dosis de rFVIIa en hemofilia A con inhibidores de baja respuesta según número de aplicaciones, 2017
	Tabla 78. Dosis de rFVIIa en hemofilia A con inhibidores de alta respuesta según número de aplicaciones, 2017
	Tabla 79. Dosis de rFVIIa en hemofilia B con inhibidores de alta respuesta según número de aplicaciones, 2017
	Tabla 80. Modalidad de administración del tratamiento profiláctico en pacientes con inhibidores, 2017
	Tabla 81. Vía de administración del tratamiento profiláctico en pacientes con inhibidores, 2017
	Tabla 82. Meses en profilaxis en la población con inhibidores de baja respuesta, 2017
	Tabla 83. Meses en profilaxis en la población con inhibidores de alta respuesta, 2017
	Tabla 84. Cobertura de los medicamentos del tratamiento profiláctico en pacientes con inhibidores, 2017
	Tabla 85. Medicamentos del tratamiento profiláctico en hemofilia A con inhibidores, 2017
	Tabla 86. Medicamentos del tratamiento profiláctico en hemofilia B con inhibidores, 2017
	Tabla 87. Distribución de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda según severidad, 2017
	Tabla 88. Distribución de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda según grupo etario, 2017
	Tabla 89. Distribución de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda según régimen de afiliación, 2017
	Tabla 90. Distribución de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda según entidad, 2017
	Tabla 91. Distribución de los casos de hemofilia en tratamiento a demanda según departamento de residencia, 2017
	Tabla 92. Medicamento recibido como tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 93. Número total de UI de factor VIII o IX administradas a los pacientes con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 94. Aplicaciones de factor VIII o IX en los pacientes con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 95. Número total de UI de CCPa administradas a los pacientes con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 96. Número total de miligramos de rFVIIa administradas a los pacientes con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 97. Cobertura de los medicamentos del tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 98. Medicamentos del tratamiento a demanda en pacientes con hemofilia A, 2017
	Tabla 99. Medicamentos del tratamiento a demanda en pacientes con hemofilia B, 2017
	Tabla 100. Grupo de edad en la población en tratamiento a demanda sin inhibidores, 2017
	Tabla 101. Severidad de la hemofilia en población sin inhibidores con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 102. Medicamentos en el tratamiento a demanda en pacientes sin inhibidores, 2017
	Tabla 103. Dosis de factor recibido a demanda en los pacientes sin inhibidores, 2017
	Tabla 104. Número de dosis de factor administradas en los pacientes sin inhibidores con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 105. Cobertura de los medicamentos del tratamiento a demanda en pacientes sin inhibidores, 2017
	Tabla 106. Medicamentos para pacientes con hemofilia A sin inhibidores con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 107. Medicamentos para pacientes con hemofilia B sin inhibidores con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 108. Grupo de edad en la población con inhibidores en tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 109. Severidad de los pacientes con hemofilia A con inhibidores en tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 110. Severidad de los pacientes con hemofilia B sin inhibidores en tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 111. Factor recibido en personas con hemofilia A con inhibidores en tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 112. Factor recibido en personas con hemofilia B con inhibidores en tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 113. Número total de UI de factor VIII administradas a los pacientes con inhibidores en tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 114. Número total de UI de CCPa administradas a los pacientes con inhibidores con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 115. Número total de mg de rFVIIa administradas a los pacientes con inhibidores con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 116. Aplicaciones del medicamento en los pacientes con inhibidores en tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 117. Cobertura de los medicamentos del tratamiento a demanda en pacientes con inhibidores, 2017l
	Tabla 118. Medicamentos para pacientes con hemofilia A con inhibidores en tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 119. Medicamentos para pacientes con hemofilia B con inhibidores con tratamiento a demanda, 2017
	Tabla 120. Grupo de edad en la población en ITI, 2017
	Tabla 121. Casos en ITI según régimen de afiliación, 2017
	Tabla 122. Casos en ITI según la entidad aseguradora, 2017
	Tabla 123. Población en ITI según departamento de residencia, 2017
	Tabla 124. Estado del inhibidor en los pacientes en ITI, 2017
	Tabla 125. Factor recibido en la población en ITI, 2017
	Tabla 126. Dosis y frecuencia de la ITI, 2017
	Tabla 127. Tiempo en ITI durante el último año, 2017
	Tabla 128. Dosis y frecuencia de la profilaxis con rFVIIa en pacientes en ITI, 2017
	Tabla 129. Dosis y frecuencia de la profilaxis con CCPa en pacientes en ITI, 2017
	Tabla 130. Meses de profilaxis en la población en ITI, 2017
	Tabla 131. Total de mg de rFVIIa utilizados en los pacientes en ITI que tuvieron administraciones a demanda, 2017
	Tabla 132. Cobertura de los medicamentos usados en ITI, 2017
	Tabla 133. Medicamentos reportados como parte del tratamiento en los pacientes con ITI, 2017
	Tabla 134. Distribución de los pacientes con hemartrosis por tipo de hemofilia, 2017
	Tabla 135. Origen de la hemartrosis por tipo de hemofilia, 2017
	Tabla 136. Origen de la hemartrosis por esquema de tratamiento actual, 2017
	Tabla 137. Proporción de hemartrosis según la presencia de inhibidor, 2017
	Tabla 138. Distribución de casos con hemorragias extraarticulares por grupo de edad y tipo de hemofilia, 2017
	Tabla 139. Distribución de casos con hemorragias extraarticulares de acuerdo con la severidad y tipo de hemofilia, 2017
	Tabla 140. Distribución de casos con hemorragias extraarticulares en pacientes con hemofilia, 2017
	Tabla 141. Número de episodios de hemorragias espontáneas según tipo de hemofilia, 2017
	Tabla 142. Número de episodios de hemorragias traumáticas según tipo de hemofilia, 2017
	Tabla 143. Distribución de artropatía hemofílica por tipo de hemofilia, 2017
	Tabla 144. Distribución de la artropatía hemofílica por grupos de edad, 2017
	Tabla 145. Distribución de la artropatía hemofílica por severidad de la enfermedad, 2017
	Tabla 146. Distribución de la artropatía hemofílica por presencia de inhibidores, 2017
	Tabla 147. Distribución de la artropatía hemofílica en pacientes con profilaxis, por severidad de la enfermedad, 2017
	Tabla 148. Distribución de la artropatía hemofílica en pacientes con profilaxis, por presencia de inhibidores, 2017
	Tabla 149. Número de articulaciones comprometidas en pacientes con artropatía hemofílica, 2017
	Tabla 150. Distribución de reemplazos articulares por grupo de edad, 2017
	Tabla 151. Infecciones por tipo de hemofilia, 2017
	Tabla 152. Distribución por grupos etarios de personas con infección, 2017
	Tabla 153. Esquema de tratamiento recibido por pacientes con pseudotumores, 2107
	Tabla 154. Distribución de pacientes con pseudotumores por grupo etario, 2017
	Tabla 155. Distribución de pacientes con fracturas por grupo etario, 2017
	Tabla 156. Distribución de casos de anafilaxia por grupo etario, 2017
	Tabla 157. Profesionales que lideran la atención, 2017
	Tabla 158. Comportamiento de las consultas por el equipo interdisciplinario, 2017
	Tabla 159. Media de consultas de acuerdo con la severidad de la enfermedad, 2017
	Tabla 160 a. Indicadores. Tasa de sangrado general y articular en pacientes hemofílicos en profilaxis (1.1 y 1.2)
	Tabla 160 b. Indicadores. Tasa de sangrado general y articular en pacientes hemofílicos en profilaxis (2.1 y 2.2)
	Tabla 161. Indicadores. Artropatía hemofílica, tratamiento profiláctico y equipo interdisciplinario
	Tabla 162. Indicadores. Atenciones por hematología y odontología en el periodo en pacientes hemofílicos leves-moderados y severos
	Tabla 163. Indicadores. Hospitalización e incidencia de inhibidores
	Abreviaturas
	Lista de entidades que reportaron
a la Cuenta de Alto Costo, 2017
	Glosario
	INTRODUCCIÓN
	ASPECTOS ÉTICOS Y LEGALES
	ASPECTOS METODOLÓGICOS
	1. MORBILIDAD Y MORTALIDAD EN HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATÍAS
	1.1	Prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatías
	1.2	Incidencia de la hemofilia y otras coagulopatías
	1.3	Mortalidad en hemofilia y otras coagulopatías

	2. CARACTERÍSTICAS RELACIONADAS CON EL DIAGNÓSTICO DE LA HEMOFILIA
	2.1	Características demográficas de la población con diagnóstico de hemofilia
	2.2	Características clínicas relacionadas con el diagnóstico de la hemofilia

	3. CARACTERÍSTICAS RELACIONADAS CON EL TRATAMIENTO DE LA HEMOFILIA
	3.1	Generalidades del tratamiento
	3.2	Tratamiento en profilaxis
	3.3	Tratamiento a demanda
	3.4	Inducción a la Tolerancia Inmune

	4. COMPLICACIONES DE LA ENFERMEDAD Y OTROS EVENTOS EN SALUD
	4.1	Hemartrosis
	4.2	Hemorragias
	4.3	Artropatía hemofílica crónica
	4.4	Otras complicaciones

	5. MANEJO INTERDISCIPLINARIO
	5.1	Profesional que lidera la atención
	5.2	Número de consultas por los miembros del equipo de salud

	6. INDICADORES DE GESTIÓN DEL RIESGO
	CONCLUSIONES
	Referencias bibliográficas

