
Hemo� lia
Consenso basado en evidencia: 

Indicadores necesarios para evaluar 
los resultados en gestión del riesgo 

en pacientes con diagnóstico de 
hemo� lia A o B para aseguradores y 

prestadores en Colombia

REPÚBLICA DE COLOMBIA
Ministerio de Salud y Protección Social

Ministerio de Hacienda y Crédito Público



Bogotá, Colombia

Junio – Octubre de 2015

Consenso basado en evidencia:

Indicadores necesarios para 
evaluar los resultados de gestión 

del riesgo en pacientes con 
diagnóstico de hemofilia A o B 

para aseguradores y prestadores 
en Colombia



© Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto 
Costo (Cuenta de Alto Costo,CAC), 2015

Este documento también puede descargarse 
directamente desde la página Web de la entidad: 

www.cuentadealtocosto.org. 

ISBN: 978-958-57553-5-2



CONSENSO DE INDICADORES EN HEMOFILIA

3
Cuenta de Alto Costo.  Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo. 

www.cuentadealtocosto.org 

Comité Organizador

Lizbeth Acuña Merchán,
Directora Ejecutiva, Cuenta de Alto Costo

Patricia Sánchez Quintero,
Coordinador de Gestión del Conocimiento, Cuenta de Alto Costo

Luis Alberto Soler Vanoy,
Coordinador de Gestión del Riesgo, Cuenta de Alto Costo

Expertos revisores

Dra. Adriana Linares. Hemato-oncóloga Pediatra
En representación de la Asociación Colombiana de Hemato Oncología Pediátrica

Dra. Maria Helena Solano. Internista Hematóloga
En representación de la Asociación Colombiana de Hemato Oncología

Dr. Miguel Escobar. Internista Hematólogo
Director Medico Gulf States Hemophilia and Thrombophilia Center - University of Texas.

Miembros de la Reunión de Apertura

Nancy Bibiana Camelo (Aliansalud)
Amparo Morelo Negrete (Comfamiliar Cordoba)

Jhon Rojas Sanabria (Cafam)
Gloria Burbano (Comfamiliar Nariño)
Ingrid Carreño (Comfamiliar Oriente)

Rosa Rosado (Cajacopi)
Sandra Corzo (Colsubsidio)

Johana Banguero Palacios (Comfamiliar Choco)
Natalia Guarín (Salud Total)
Danny Samudio (Cafésalud)

Rubén Vanegas (Sanitas)
Lizbeth López (Compensar)

John Cruz (Compensar)
Maria Mercedes Yepes (Sura)

Nohora Barrios (Comfenalco Valle)
Maritza Ruiz (Saludcoop)

Mauricio Barreto (Servicio Occidental de Salud)
Juan Pablo Terreros (Caprecom)

Carlos Fernando Wilches (Convida)
Maritza Ruiz (Cruz Blanca)
Layla Tamer (Nueva EPS)

Adriana Zambrano (Capital Salud)



CONSENSO DE INDICADORES EN HEMOFILIA

4
Cuenta de Alto Costo.  Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo. 

www.cuentadealtocosto.org 

Ricardo Najera (Manexka)
Rafael Arredondo (Anas Wayu)
Laura Hernández (Pijaos Salud)

Liliana Rendón (Savia Salud)
Daniel Molano (Asmet Salud)

Andrés Yepes (Emssanar)
Maria Helena Solano (Fundación Universitaria de Ciencias de la Salud)

Sergio Robledo (Liga Colombiana de Hemofílicos)
Martha Mesa (Ministerio de Salud)

Ema  Constanza Sastoque (Superintendecia Nacional de Salud)
Diana Toscano (Caprecom)

Joas Benites (Coomeva)
Carolina Montoya (Cuenta de Alto Costo)

Luisa Alvis (Cuenta de Alto Costo)
Alex Giovanny Muñoz (Coomeva)

Miembros del Comité de Revisión

Nancy Bibiana Camelo (Aliansalud)
Jhon Rojas Sanabria (Cafam)

Rosa Rosado (Cajacopi)
Sandra Corzo (Colsubsidio)

Johana Banguero Palacios (Comfamiliar Choco)
Natalia Guarín (Salud Total)
Danny Samudio (Cafésalud)

Rubén Vanegas (Sanitas)
Lizbeth López (Compensar)

John Cruz (Compensar)
Maria Mercedes Yepes (Sura)

Maritza Ruiz (Saludcoop)
Juan Pablo Terreros (Caprecom)

Layla Tamer (Nueva EPS)
Adriana Zambrano (Capital Salud)

Ricardo Najera (Manexka)
Rafael Arredondo (Anas Wayu)

Liliana Rendón (Savia Salud)
Daniel Molano (Asmet Salud)

Maria Helena Solano (Asociación Colombiana de Hemato-Oncología)
Adriana Linares (Asociación Colombiana de Hemato-Oncología Pediátrica)

Sergio Robledo (Liga Colombiana de Hemofílicos)
Martha Mesa (Ministerio de Salud)

Ema  Constanza Sastoque (Superintendecia Nacional de Salud)
Diana Toscano (Caprecom)

Joas Benites (Coomeva)
Alex Giovanny Muñoz (Coomeva)

Carolina Montoya (Cuenta de Alto Costo)
Luisa Alvis (Cuenta de Alto Costo)



CONSENSO DE INDICADORES EN HEMOFILIA

5
Cuenta de Alto Costo.  Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo. 

www.cuentadealtocosto.org 

Miembros de la Reunión de Cierre

Laura Beltrán (Aliansalud)
Catalina Araque (Aliansalud)

Elisa Monsalve (Ambuq)
Danny Elver Samudio (Cafesalud)
Adriana Paredes (Capital Salud)
Juan Pablo Terreros (Caprecom)

Diana Marcela Toscano (Caprecom)
Vanessa Coedoba Tamayo (Comfachoco)

Karen Viviana Villamil (Camfahuila)
Ingrid Yurley Carreño (Comfaoriente)

Nohora Constanza Barrios (Comfenalco Valle)
Maria Isabel Daza (Comparta)

Lizbeth López (Compensar)
John Edward Cruz (Compensar)

Carlos Fernando Wilches (Convida)
Alex Giovanni Muñoz (Coomeva)

Hector Fernando Vanegas (Cruz Blanca)
Rosa Tatiana Casillo (Ecoopsos)
Mileth Paola Vernett (Emdisalud)

Norman Mauricio Córdoba (Famisanar)
Ricardo Nájera (Manexka)

Rubis Maria Ricardo (Mutual Ser)
Laura Hernández (Piajos)

Natalia Elizabeth Guarín (Salud Total)
Maritza Ruiz Zapata (Saludcoop)

Elkin Niño - Hematólogo (Saludcoop)
Luz Yadira Nieto (Saludvida)

Angélica Aleida Mesa (Saludvida)
Liliana Patricia Blanco (Sanitas)

Mauricio Barreto (Servicio Occidental de Salud)
Lucy Patricia Ovalle (Sura)

Adriana Linares (Asociación Colombiana de 
Hemato-Oncología Pediátrica)

Sergio Robledo (Liga Colombiana de Hemofílicos)
Emma Constanza Sastoque (Superintendencia Nacional de Salud)

Martha Lucia Mesa (Ministerio de Salud  y Protección Social)
Carlos Ramirez – Hematólogo (Sanitas)

Lucero Cárdenas (Coomeva)
Maria Clemencia Pinzón (Nueva EPS)

Santiago Murillo (Comfachoco)
Claudia  Guzmán (Superintendencia Nacional de Salud)

Liliana Rendón (Saviasalud)
Helbert Arevalo(Salud Total)



CONSENSO DE INDICADORES EN HEMOFILIA

6
Cuenta de Alto Costo.  Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo. 

www.cuentadealtocosto.org 

LISTADO DE ABREVIATURAS

CAC: Cuenta de Alto Costo

EPS: Entidad Promotora de Salud

IPS: Institución Prestadora de Servicios de Salud

FVIII: Factor VIII

FIX: Factor IX

SGSSS: Sistema General de Seguridad Social en Salud



CONSENSO DE INDICADORES EN HEMOFILIA

7
Cuenta de Alto Costo.  Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo. 

www.cuentadealtocosto.org 

1. Introducción 

2. Preguntas de consenso 

3. Objetivos del consenso 

3.1. Objetivo general 

3.2. Objetivos específicos 

4. Alcance

5. Metodología 

6. Resultados de búsqueda de evidencia 

7. Indicadores mínimos a tener en cuenta 

8. Revisión de indicadores

9. Referencias bibliográficas 

ÍNDICE

11

12

12

12

12

13

13

23

32

47

48



8

N
O

M
BR

E 
D

EL
 IN

D
IC

A
D

O
R

SU
BD

IV
IS

IÓ
N

 
D

ES
C

RI
PC

IÓ
N

1
TA

SA
 D

E 
SA

N
G

RA
D

O
 

G
EN

ER
A

L 
EN

 P
A

C
IE

N
TE

S 
EN

 P
RO

FI
LA

XI
S 

Ta
sa

 d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 g
e

ne
ra

l 
e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

he
m

o
fíl

ic
o

s 
c

o
n 

in
hi

b
id

o
re

s 
(a

lta
 re

sp
ue

st
a

) e
n 

p
ro

fil
a

xi
s 

d
ur

a
nt

e
 e

l p
e

rio
d

o

N
um

e
ra

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 e
p

iso
d

io
s 

d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

c
o

n 
in

hi
b

id
o

re
s 

(a
lta

 
re

sp
ue

st
a

) e
n 

p
ro

fil
a

xi
s,

 d
ur

a
nt

e
 e

l p
e

rio
d

o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

d
ia

g
nó

st
ic

o
 d

e
 h

e
m

o
fil

ia
 c

o
n 

in
hi

b
id

o
re

s 
(a

lta
 re

sp
ue

st
a

) e
n 

m
a

ne
jo

 c
o

n 
p

ro
fil

a
xi

s,
 d

ur
a

nt
e

 e
l p

e
rio

d
o

Ta
sa

 d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 g
e

ne
ra

l  
d

e
 ti

p
o

 e
sp

o
nt

á
ne

o
 e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

he
m

o
fíl

ic
o

s 
c

o
n 

in
hi

b
id

o
re

s 
(a

lta
 re

sp
ue

st
a

) e
n 

p
ro

fil
a

xi
s 

d
ur

a
nt

e
 e

l p
e

rio
d

o

N
um

e
ra

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 e
p

iso
d

io
s 

d
e

 s
a

ng
ra

d
o

  d
e

 ti
p

o
 e

sp
o

nt
á

ne
o

 e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

c
o

n 
in

hi
b

id
o

re
s 

(a
lta

 re
sp

ue
st

a
) e

n 
p

ro
fil

a
xi

s,
 d

ur
a

nt
e

 e
l p

e
rio

d
o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

d
ia

g
nó

st
ic

o
 d

e
 h

e
m

o
fil

ia
 c

o
n 

in
hi

b
id

o
re

s 
(a

lta
 re

sp
ue

st
a

) e
n 

m
a

ne
jo

 c
o

n 
p

ro
fil

a
xi

s,
 d

ur
a

nt
e

 e
l p

e
rio

d
o

Ta
sa

 d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 g
e

ne
ra

l 
e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

e
n 

p
ro

fil
a

xi
s 

sin
 

in
hi

b
id

o
re

s 

N
um

e
ra

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 e
p

iso
d

io
s 

d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

sin
 in

hi
b

id
o

re
s 

e
n 

p
ro

fil
a

xi
s,

 
d

ur
a

nt
e

 e
l p

e
rio

d
o

.

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

sin
 in

hi
b

id
o

re
s 

e
n 

p
ro

fil
a

xi
s,

 d
ur

a
nt

e
 e

l p
e

rio
d

o
.

Ta
sa

 d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 g
e

ne
ra

l 
d

e
 ti

p
o

 e
sp

o
nt

á
ne

o
 e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

e
n 

p
ro

fil
a

xi
s 

sin
 

in
hi

b
id

o
re

s 

N
um

e
ra

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 e
p

iso
d

io
s 

d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 d
e

 ti
p

o
 e

sp
o

nt
á

ne
o

 e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

sin
 

in
hi

b
id

o
re

s 
e

n 
p

ro
fil

a
xi

s,
 d

ur
a

nt
e

 e
l p

e
rio

d
o

.

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

sin
 in

hi
b

id
o

re
s 

e
n 

p
ro

fil
a

xi
s,

 d
ur

a
nt

e
 e

l p
e

rio
d

o
.

2
TA

SA
 D

E 
SA

N
G

RA
D

O
 

A
RT

IC
U

LA
R 

EN
 P

A
C

IE
N

TE
S 

EN
 P

RO
FI

LA
XI

S 

Ta
sa

 d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 a
rti

c
ul

a
r 

e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

c
o

n 
in

hi
b

id
o

re
s 

(a
lta

 re
sp

ue
st

a
) e

n 
p

ro
fil

a
xi

s.

N
um

e
ra

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 e
p

iso
d

io
s 

d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 a
rti

c
ul

a
r e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

he
m

o
fíl

ic
o

s 
c

o
n 

in
hi

b
id

o
re

s 
(a

lta
 

re
sp

ue
st

a
) e

n 
p

ro
fil

a
xi

s,
 d

ur
a

nt
e

 e
l p

e
rio

d
o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

c
o

n 
in

hi
b

id
o

re
s 

(a
lta

 re
sp

ue
st

a
) e

n 
p

ro
fil

a
xi

s.
Ta

sa
 d

e
 s

a
ng

ra
d

o
 a

rti
c

ul
a

r 
d

e
 ti

p
o

 e
sp

o
nt

á
ne

o
 e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

he
m

o
fíl

ic
o

s 
c

o
n 

in
hi

b
id

o
re

s 
(a

lta
 re

sp
ue

st
a

) e
n 

p
ro

fil
a

xi
s

N
um

e
ra

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 e
p

iso
d

io
s 

d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 a
rti

c
ul

a
r d

e
 ti

p
o

 e
sp

o
nt

á
ne

o
 e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

he
m

o
fíl

ic
o

s 
c

o
n 

in
hi

b
id

o
re

s 
(a

lta
 re

sp
ue

st
a

) e
n 

p
ro

fil
a

xi
s,

 d
ur

a
nt

e
 e

l p
e

rio
d

o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

c
o

n 
in

hi
b

id
o

re
s 

(a
lta

 re
sp

ue
st

a
) e

n 
p

ro
fil

a
xi

s.

Ta
sa

 d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 a
rti

c
ul

a
r e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

sin
 in

hi
b

id
o

re
s 

e
n 

p
ro

fil
a

xi
s 

N
um

e
ra

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 e
p

iso
d

io
s 

d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 a
rti

c
ul

a
r e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

he
m

o
fíl

ic
o

s 
sin

 in
hi

b
id

o
re

s 
e

n 
p

ro
fil

a
xi

s,
 d

ur
a

nt
e

 e
l p

e
rio

d
o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

sin
 in

hi
b

id
o

re
s 

e
n 

p
ro

fil
a

xi
s

Ta
sa

 d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 a
rti

c
ul

a
r 

d
e

 ti
p

o
 e

sp
o

nt
á

ne
o

 e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
sin

 in
hi

b
id

o
re

s 
e

n 
p

ro
fil

a
xi

s

N
um

e
ra

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 e
p

iso
d

io
s 

d
e

 s
a

ng
ra

d
o

 a
rti

c
ul

a
r  

 d
e

 ti
p

o
 e

sp
o

nt
á

ne
o

 e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

sin
 in

hi
b

id
o

re
s 

e
n 

p
ro

fil
a

xi
s,

 d
ur

a
nt

e
 e

l p
e

rio
d

o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
he

m
o

fíl
ic

o
s 

sin
 in

hi
b

id
o

re
s 

e
n 

p
ro

fil
a

xi
s

3
PR

O
PO

RC
IÓ

N
 D

E 
PA

C
IE

N
TE

S 
H

EM
O

FÍ
LI

C
O

S 
EN

 P
RO

FI
LA

XI
S 

C
O

N
 A

RT
RO

PA
TÍA

 
H

EM
O

FI
LI

C
A

 C
RÓ

N
IC

A

Pr
o

p
o

rc
ió

n 
d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

 
e

n 
p

ro
fil

a
xi

s 
c

o
n 

a
rtr

o
p

a
tía

 
he

m
o

fíl
ic

a
 c

ró
ni

c
a

N
um

e
ra

d
o

r
N

úm
e

ro
 d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

he
m

o
fíl

ic
o

s 
e

n 
p

ro
fil

a
xi

s 
c

o
n 

a
rtr

o
p

a
tía

 h
e

m
o

fíl
ic

a

D
e

no
m

in
a

d
o

r
to

ta
l d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

he
m

o
fíl

ic
o

s 
e

n 
p

ro
fil

a
xi

s.



9

N
O

M
BR

E 
D

EL
 IN

D
IC

A
D

O
R

SU
BD

IV
IS

IÓ
N

 
D

ES
C

RI
PC

IÓ
N

4

PR
O

PO
RC

IÓ
N

 D
E 

PA
C

IE
N

TE
S 

C
O

N
 

H
EM

O
FI

LI
A

 S
EV

ER
A

 S
IN

 
IN

H
IB

ID
O

RE
S 

EN
 M

A
N

EJ
O

 
C

O
N

 P
RO

FI
LA

XI
S 

Pr
o

p
o

rc
ió

n 
d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

 s
e

ve
ra

 s
in

 
in

hi
b

id
o

re
s 

e
n 

m
a

ne
jo

 c
o

n 
 

p
ro

fil
a

xi
s

N
um

e
ra

d
o

r
N

úm
e

ro
 d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

 s
e

ve
ra

 s
in

 in
hi

b
id

o
re

s 
e

n 
p

ro
fil

a
xi

s.

D
e

no
m

in
a

d
o

r
To

ta
l d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

 s
e

ve
ra

 s
in

 in
hi

b
id

o
re

s

5
PR

O
PO

RC
IÓ

N
 D

E 
PA

C
IE

N
TE

S 
EV

A
LU

A
D

O
S 

PO
R 

EQ
U

IP
O

 
IN

TE
RD

IS
C

IP
LI

N
A

RI
O

 E
N

 E
L 

PE
RÍ

O
D

O

Pr
o

p
o

rc
ió

n 
d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

e
va

lu
a

d
o

s 
p

o
r e

q
ui

p
o

 
in

te
rd

isc
ip

lin
a

rio
 e

n 
e

l p
e

rio
d

o

N
um

e
ra

d
o

r
N

úm
er

o 
d

e 
p

a
ci

en
te

s c
on

 h
em

of
ilia

 e
va

lu
a

d
os

 p
or

 u
n 

eq
ui

p
o 

in
te

rd
isc

ip
lin

a
rio

 e
n 

el
 p

er
io

d
o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
To

ta
l d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

6
A

TE
N

C
IO

N
ES

 P
O

R 
H

EM
A

TO
LO

G
ÍA

 E
N

 E
L 

PE
RI

O
D

O
 

Pr
o

m
e

d
io

 d
e

 a
te

nc
io

ne
s 

p
o

r h
e

m
a

to
lo

g
ía

 e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

he
m

o
fil

ia
 le

ve
 

-m
o

d
e

ra
d

a

N
um

e
ra

d
o

r
Su

m
a

to
ria

 d
e

l n
úm

e
ro

 d
e

 a
te

nc
io

ne
s 

p
o

r h
e

m
a

to
lo

g
ía

 e
n 

lo
s 

p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

he
m

o
fil

ia
 

le
ve

 - 
m

o
d

e
ra

d
a

 e
n 

e
l p

e
rio

d
o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
To

ta
l d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

 le
ve

 - 
m

o
d

e
ra

d
a

Pr
o

m
e

d
io

 d
e

 a
te

nc
io

ne
s 

p
o

r 
he

m
a

to
lo

g
ía

 e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

he
m

o
fil

ia
 s

e
ve

ra

N
um

e
ra

d
o

r
Su

m
a

to
ria

 d
e

l n
úm

e
ro

 d
e

 a
te

nc
io

ne
s 

p
o

r h
e

m
a

to
lo

g
ía

 e
n 

lo
s 

p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

he
m

o
fil

ia
 

se
ve

ra
 e

n 
e

l p
e

rio
d

o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
To

ta
l d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

 s
e

ve
ra

7
A

TE
N

C
IO

N
ES

 P
O

R 
O

D
O

N
TO

LO
G

ÍA
 E

N
 E

L 
PE

RI
O

D
O

 

Pr
o

m
e

d
io

 d
e

 a
te

nc
io

ne
s 

p
o

r o
d

o
nt

o
lo

g
ía

 e
n 

p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

he
m

o
fil

ia
 le

ve
 

-m
o

d
e

ra
d

a

N
um

e
ra

d
o

r
Su

m
a

to
ria

 d
e

l n
úm

e
ro

 d
e

 a
te

nc
io

ne
s 

p
o

r o
d

o
nt

o
lo

g
ía

 e
n 

lo
s 

p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

he
m

o
fil

ia
 

le
ve

-m
o

d
e

ra
d

a

D
e

no
m

in
a

d
o

r
To

ta
l d

e
 p

e
rs

o
na

s 
c

o
n 

he
m

o
fil

ia
 le

ve
-m

o
d

e
ra

d
a

Pr
o

m
e

d
io

 d
e

 a
te

nc
io

ne
s 

p
o

r 
o

d
o

nt
o

lo
g

ía
 e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

 s
e

ve
ra

N
um

e
ra

d
o

r
Su

m
a

to
ria

 d
el

 n
úm

er
o 

d
e 

a
te

nc
io

ne
s p

or
 o

d
on

to
lo

gí
a

 e
n 

lo
s p

a
ci

en
te

s c
on

 h
em

of
ilia

 se
ve

ra

D
e

no
m

in
a

d
o

r
To

ta
l d

e
 p

e
rs

o
na

s 
c

o
n 

he
m

o
fil

ia
 s

e
ve

ra

8
TA

SA
 D

E 
H

O
SP

IT
A

LI
ZA

C
IO

N
 

PO
R 

SA
N

G
RA

D
O

 E
N

 
PA

C
IE

N
TE

S 
C

O
N

 H
EM

O
FI

LI
A

Ta
sa

 d
e

 h
o

sp
ita

liz
a

c
ió

n 
p

o
r 

sa
ng

ra
d

o
 e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

N
um

e
ra

d
o

r
N

úm
e

ro
 d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

 q
ue

 fu
e

ro
n 

ho
sp

ita
liz

a
d

o
s 

d
ur

a
nt

e
 e

l p
e

rio
d

o

D
e

no
m

in
a

d
o

r
To

ta
l d

e
 p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

 e
n 

e
l p

e
rio

d
o

9
IN

C
ID

EN
C

IA
 D

E 
PA

C
IE

N
TE

S 
C

O
N

 D
ES

A
RR

O
LL

O
 D

E 
IN

H
IB

ID
O

RE
S

In
c

id
e

nc
ia

 d
e

l d
e

sa
rro

llo
 d

e
 

in
hi

b
id

o
re

s 
e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
H

e
m

o
fil

ia
 A

 

N
um

e
ra

d
o

r
# 

d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

H
e

m
o

fil
ia

 A
 m

o
d

e
ra

d
a

 o
 s

e
ve

ra
 q

ue
 d

e
sa

rro
lla

ro
n 

in
hi

b
id

o
re

s 
e

n 
e

l 
p

e
rio

d
o

 (c
a

so
s 

nu
e

vo
s)

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

H
e

m
o

fil
ia

 A
 m

o
d

e
ra

d
a

 o
 s

e
ve

ra
 re

p
o

rta
d

o
s 

e
n 

e
l p

e
rio

d
o

In
c

id
e

nc
ia

 d
e

l d
e

sa
rro

llo
 d

e
 

in
hi

b
id

o
re

s 
e

n 
p

a
c

ie
nt

e
s 

c
o

n 
he

m
o

fil
ia

 B

N
um

e
ra

d
o

r
# 

d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

H
e

m
o

fil
ia

 B
 m

o
d

e
ra

d
a

 o
 s

e
ve

ra
 q

ue
 d

e
sa

rro
lla

ro
n 

in
hi

b
id

o
re

s 
e

n 
e

l 
p

e
rio

d
o

 (c
a

so
s 

nu
e

vo
s)

.

D
e

no
m

in
a

d
o

r
# 

to
ta

l d
e

 p
a

c
ie

nt
e

s 
c

o
n 

H
e

m
o

fil
ia

 B
 m

o
d

e
ra

d
a

 o
 s

e
ve

ra
 re

p
o

rta
d

o
s 

e
n 

e
l p

e
rio

d
o





CONSENSO DE INDICADORES EN HEMOFILIA

11
Cuenta de Alto Costo.  Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo. 

www.cuentadealtocosto.org 

1. INTRODUCCIÓN

La Cuenta de Alto Costo dentro de su plan de trabajo ha participado 
y liderado el desarrollo de diferentes estrategias para  promover la 
adecuada atención de pacientes con hemofilia y otras coagulopatías 
en el país con el fin de que los responsables de la atención de esta 
población puedan gestionar el riesgo adecuadamente a través de 
insumos como del registro de información, la implementación de  
programas, la constitución y organización de centros de referencia 
y la medición de dicha gestión a través  de indicadores  que  son el 
propósito del presente trabajo.

La gestión del riesgo en los pacientes con diagnóstico de Hemofilia 
A o B, debe estar encaminada como en otras patologías a 
controlar las complicaciones derivadas de la misma, que pueden 
ser modificadas por diversas intervenciones en salud. A pesar del  
origen genético en esta patología, diversos estudios han demostrado 
la influencia que tiene el manejo integral en la disminución de los 
sangrados (músculos y las articulaciones), además del  manejo 
del dolor, la inflamación, la rigidez y la restricción de la movilidad, 
evitando la afectación de la funcionalidad y la calidad de vida. 

La literatura soporta que alrededor del mundo se han establecido 
indicadores para la medición de resultados de la atención de 
estos pacientes, aun así, también se soporta que  aunque están 
establecidos dichos indicadores, son muy pocos los centros que 
miden continuamente su gestión y resultados. Por lo anterior la 
Cuenta de Alto Costo en cumplimento de su misión  y consciente 
de la necesidad de medir resultados,  plantea  y establece en 
el presente documento la metodología  llevada a cabo para la 
definición de indicadores y el resultado del consenso entre todos 
los actores del sistema para lograr medir los resultados de las 
intervenciones en esta población y  establecer una línea de base 
país que permita conocer el estado actual de Colombia de acuerdo 
a las connotaciones y características propias de su sistema  y de 
esta manera  plantear a futuro comparadores  internacionales  con 
el fin de ajustar estrategias  y promover acciones de mejora en pro 
de la calidad de la atención de  los pacientes con estas  patologías.
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2. PREGUNTA DE CONSENSO

¿Cuáles son los indicadores necesarios para evaluar los resultados 
en gestión del riesgo en pacientes con diagnóstico de hemofilia A 
o B para aseguradores y prestadores en Colombia?

3. OBJETIVOS

3.1. General

Definir con los diferentes actores del SGSSS* los indicadores 
necesarios para la medición de resultados en gestión de riesgo en 
pacientes con diagnóstico de Hemofilia A y B para aseguradores y 
prestadores en Colombia (sin detrimento de la libertad de continuar 
usando otros indicadores).

*Participación presencial y activa: Ministerio de Salud y Protección 
Social, Superintendencia Nacional de Salud, Liga Colombiana de 
Hemofílicos, Asociaciones Científicas, Aseguradores, Expertos clínicos. 

Otra participación: Industria farmacéutica participa  con envío 
de bibliografía  y los prestadores de servicios de salud en trabajo 
conjunto con aseguradores.

3.2. Específicos

•  Verificar la factibilidad de medir los indicadores definidos en 
Colombia.

•  Estandarizar la forma de medirlos.

•  Establecer los puntos de corte.
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4. ALCANCE

•  Utilidad y aplicación en todo el territorio nacional.

•  Utiliza la información disponible, medicina basada en evidencia y  
recomendaciones de expertos.

•  Participación amplia y libre

•  No limita a  medir otros  indicadores

•  No incluye:

 » Elección de tratamientos, ni insumos,  ni medicamentos

 » Contratación, ni tarifas

 » Infraestructura, ni costos, ni pagos

 » Ni la relación EPS-IPS, ni con los pacientes. 

5. METODOLOGÍA 

Se  realizó una invitación a la reunión de apertura la cual fue 
enviada a todos los actores del SGSSS entre representantes de las 
aseguradoras en salud, Ministerio de Salud y Protección Social, 
Superintendencia Nacional de Salud, Defensoría del Pueblo,  
Asociación Colombiana de Hemato -Oncología de Adultos y 
Asociación Colombiana de Hemato – Oncología Pediátrica, 
Liga Colombiana de Hemofílicos y  otros hematólogos expertos. 
La participación en el proceso también se hizo extensiva a otros 
expertos temáticos para trabajo virtual conjunto a los aseguradores 
y a la industria farmacéutica con aportes bibliográficos. De igual 
forma  se puso en conocimiento de la Federación Mundial de la 



CONSENSO DE INDICADORES EN HEMOFILIA

14
Cuenta de Alto Costo.  Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo. 

www.cuentadealtocosto.org 

Hemofilia sobre  el trabajo  en curso  para sus aportes  bibliográficos 
y sugerencias. Para la realización del consenso fueron necesarias 
las siguientes etapas:

a. Reunión inicial: 

Se realizó la apertura con la presentación de la contextualización 
sobre la metodología adoptada para la realización del consenso. 
Posteriormente algunos de los invitados compartieron sus 
experiencias frente a la medición de indicadores  en hemofilia al 
interior de sus entidades con el fin de dar a conocer a los asistentes 
el estado del arte de la aplicación de  estas mediciones en el 
país. Luego se expuso el propósito y la metodología del consenso, 
además de presentar los avances alcanzados en la revisión teórica 
y la propuesta de objetivos generales y específicos, la pregunta y 
alcance los cuales  fueron sometidos a lectura y discusión grupal 
en lo concerniente a redacción, claridad y pertinencia. Al final de 
la reunión se llegó a consenso absoluto en estos aspectos entre 
los asistentes. 

Se estableció un grupo de revisión para la siguiente etapa. Los  
interesados en formar parte de estos grupos se inscribieron para 
participar en la revisión de literatura y aportar al presente documento.

b. Revisión de la literatura:

Se realizó  una  búsqueda  juiciosa  de la literatura  en  bases  de 
datos  medicas  como  Pubmed, Cochrane, Scielo,  teniendo en 
cuenta  los siguientes términos de búsqueda: Hemophilia, blood 
disorder, management program, indicators, care mangement, risk 
management, outcome indicators, functional scores, quality of 
life measurement, mortality, bleeding frequency in  haemophilia 
A, haemophilia B, treatment outcome, economic data/cost and 
outcome: haemophilia A, haemophilia B, arthroplasty/replacement, 
analyses/costs.

En  la mayor parte de las bases de datos se tuvo en cuenta los 
siguientes filtros: publicaciones  de los 10 últimos años, búsqueda 
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en humanos, sin restricción de idiomas. Se obtuvieron en general 
alrededor 450 títulos con los cuales se siguió el siguiente proceso  
para la selección:

• Revisión de títulos: se revisaron los títulos de cada artículo 
identificado por la búsqueda de la literatura y se tomó la 
decisión de rechazar aquellos que: 1. Fueran una carta o 
editorial. 2. Claramente no incluyeran un grupo, condición o 
resultados de interés.

• Revisión de abstracts: se revisaron los abstracts de los títulos 
seleccionados  y se excluyeron aquellos que: 1. Fueran una 
carta o editorial. 2. No se relacionaran con la pregunta de 
interés. 3. No incluyera un resultado de interés.

• Revisión de artículos: se revisó  brevemente  cada  artículo 
para  asignarlo a la respuesta de la pregunta. Se excluyeron 
aquellos  en los cuales  ni la metodología ni los resultados 
soportaban  la respuesta a la pregunta.

Cada documento fue evaluado  por su relevancia  para dar 
respuesta a cada pregunta y su calidad metodológica. Se extrajo 
la información más representativa o aquella que diera respuesta 
a la pregunta planteada y se consolidó en una matriz  de 
recomendaciones.

Posteriormente a través del instrumento GRADE se midió la calidad 
y la fuerza de las recomendaciones no solo frente al diseño del 
estudio sino a la aplicabilidad de dichas recomendaciones  y 
sus resultados. A  continuación, se presenta la herramienta 
de calificación con los documentos que resultaron mejor 
calificados  y algunos de ellos que no cumplieron la calificación 
de calidad pero pueden tenerse en cuenta. No se incluyen aquí 
los documentos con mala calificación. 
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c. Discusión Virtual:  

A  partir  del  30 de Junio de 2015  se  da  inicio  al  envío de 
la literatura  encontrada al grupo de revisores con el fin de dar 
inicio a la lectura y a la discusión de los indicadores para evaluar 
la  adecuada  gestión de riesgo en hemofilia. Se reciben aportes 
de algunos de los revisores y se incluye dicha literatura a la base 
bibliográfica para ser compartida  con el grupo de trabajo. El 15 
de Julio se  envía  al grupo revisor el documento preliminar para su 
revisión y aporte previo al cierre de consenso. 

d. Reunión de cierre: 

Se realizó la invitación a la reunión de cierre de consenso para el 
día 22 de Julio de 2015 a la cual se convocaron representantes 
de las aseguradoras en salud, entidades gubernamentales y no 
gubernamentales, hematólogos expertos, expertos en metodología 
de desarrollo de estándares técnicos y epidemiólogos.  Se llevó 
a cabo la reunión dando apertura con la presentación de los 
resultados preliminares del primer  reporte de información  de 
hemofilia. Posteriormente se expuso la metodología llevada a 
cabo, un resumen de la evidencia encontrada y de la evaluación 
de la misma y posteriormente se presentaron los indicadores 
propuestos  para evaluar la gestión del riesgo. La metodología  
usada  fue a través de votación con el sistema Turning point donde 
el indicador propuesto quedaba incluido en el listado  si  posterior 
a la votación se contaba con  más del 50% de la votación a favor,  
solo  podía  votar un represéntate  por cada entidad. Cada uno 
de los indicadores fue discutido  en cuanto a  su importancia en la 
medición, la forma  propuesta  de  medición,  al significado de  su 
resultado y en cuanto a los puntos de corte propuestos para  evaluar  
cada uno de ellos. De los 10 indicadores llevados para discusión  
se seleccionaron 9  y  se  propuso al final de la reunión incluir 2 
indicadores adicionales  para un total de 11 indicadores  que se 
describirán  en las recomendaciones del presente documento.
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e. Ajuste final y publicación: 

De acuerdo a las recomendaciones dadas por los participantes 
revisores durante el cierre de consenso se realizan  ajustes al 
documento  y a los indicadores.

Debido a que para  la mayoría de indicadores es  difícil establecer 
un comparador  debido a las situaciones propias de la enfermedad  
y del sistema de salud de nuestro país, es necesario medir la línea 
de base de acuerdo al registro de información realizado en 
el presente  año por la Cuenta de Alto Costo y a partir de estos 
resultados  iniciar el ejercicio de establecer punto de corte  para 
cada uno de los indicadores. 

Posterior al cálculo de los indicadores, se llevaron a cabo dos 
reuniones para la revisión por parte de expertos temáticos con 
el fin de aclarar y ajustar la selección de variables para obtener 
resultados confiables para el país.

6. RESULTADOS DE BÚSQUEDA DE EVIDENCIA 

La evidencia encontrada  por los revisores soporta  la medición de 
diferentes indicadores  en su mayoría  enfocados  en desenlaces 
clínicos  para  pacientes con hemofilia severa y que por lo tanto 
reciben factor de la coagulación. Si bien estos desenlaces clínicos 
hacen parte de la gestión del riesgo de aseguradores y prestadores, 
es importante tener en cuenta  que en el amplio contexto en el 
que se desenvuelve  la atención de estos pacientes  vale la pena 
analizar el ámbito organizacional con el fin de medir que otras 
estrategias de connotación administrativa permiten que se lleve a 
cabo la adecuada atención de estos pacientes. 

Además de la bibliografía consultada, se  solicitó el apoyo de la 
Federación Mundial de la Hemofilia y de clínicos  expertos con el fin 
de ampliar  el marco soportado por la literatura y poder incluir una 
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serie de indicadores que desde la perspectiva organizacional son 
fundamentales en el desarrollo de esta herramienta de medición 
teniendo en cuenta que en el marco del concepto de gestión 
del riesgo emitido por el Ministerio de Salud y Protección Social  
se incluyen  no solo la evaluación de desenlaces clínicos  sino  el 
seguimiento, monitorización, adecuación de redes de atención 
entre otras estrategias trazadoras.

El término indicador, tiene inmerso el concepto de medir o 
evaluar. Algunos autores han definido que “un indicador es una 
expresión cuantitativa del comportamiento de las variables o 
características del producto o servicio generados mediante un 
proceso, en una organización” (1), también se ha definido como 
“una medida cuantitativa que puede usarse como guía para 
controlar y valorar la calidad de las actividades, es decir, la forma 
particular (normalmente numérica) en la que se mide o evalúa un 
criterio” (32).  Por lo anterior, la formulación de indicadores que 
permitan evaluar los resultados en gestión del riesgo en pacientes 
con diagnóstico de hemofilia A o B, están estrechamente ligados 
al componente clínico de la patología, al estado de salud de las 
personas y a la calidad de la atención en salud que estas han 
recibido. Con respecto a lo anterior, se conocen dos grandes 
grupos de indicadores: los de proceso y los de resultado, los cuales 
se articulan y complementan; así, los indicadores de proceso 
evalúan acciones que están encaminadas a modificar aspectos 
en salud y se constituyen una línea de base para tomar decisiones. 
Es aquí, donde los indicadores de resultado complementan a los 
de proceso, ya que reflejan cómo las acciones realizadas influyen 
directamente en la salud de las personas. 

Así, se han definido los indicadores de proceso como la medida de 
la entrega apropiada (o inapropiada) de la atención médica a la 
población en riesgo y los indicadores de resultados, como aquellos 
que tratan de representar las medidas de mejora de la salud (o 
deterioro), atribuible a la atención médica, sobre la base de los 
resultados clínicos de salud (2). 

Se podría decir que en hemofilia, los indicadores de resultado se han 
agrupado en 2 grandes grupos: resultados a largo plazo y resultados 
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a corto plazo. Los primeros, se relacionan con la calidad de vida, 
la mortalidad, la esperanza de vida, la funcionalidad y evaluación 
del sistema musculo esquelético, la adquisición de infecciones, 
entre otros.  Los indicadores a corto plazo se corresponden con 
los episodios de sangrado, con el diagnostico, con el uso del 
factor de coagulación y el desarrollo de inhibidores, la atención 
interdisciplinaria, el absentismo laboral o escolar, entre otros. 
Algunos ensayos clínicos controlados, realizados en pacientes con 
hemofilia A en profilaxis, han utilizado como resultados primarios el 
estado de las articulaciones y el número de eventos de sangrados. 
Como resultados secundarios, se han identificado la incidencia de 
daño articular, el número de infusiones, el uso total de factor, la 
calidad de vida, entre otros (3). 

Francoise Boehlen y colaboradores realizaron un revisión sistemática 
con el fin de identificar indicadores para medición de resultados 
en las personas con hemofilia  ya que plantean que los indicadores 
se han limitado a la evaluación de laboratorios (niveles de factor 
VIII o IX) y resultados clínicos (como la frecuencia de sangrado), 
la morbilidad (por ejemplo los vinculados con artropatía) y la 
mortalidad; y proponen que debido a innovadores tratamientos 
para personas con hemofilia, existe la necesidad de considerar 
otras medidas de resultado, como la detección temprana y la 
cuantificación de articulaciones afectadas, la calidad de vida  y 
análisis  económicos o de costo- utilidad. (4)

Dentro de la discusión que los investigadores plantean, afirman que 
los sistemas de puntuación están claramente recomendados por 
expertos en el cuidado de la hemofilia. Sin embargo, la mayoría 
de los centros no lo hacen ya sea por falta de tiempo, falta de 
recursos especializados y la falta de dinero. Por lo anterior plantean 
la importancia de proponer medidas mínimas de resultado que se 
pueden hacer de forma rutinaria para seguimiento frecuente.

A continuación, se realizará una breve exposición de algunos 
ejemplos documentados de diversos estudios realizados en 
pacientes con hemofilia, evaluando distintos procesos y resultados 
en esta población. 
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Frecuencia de Sangrado

Dado que el sangrado es el sello distintivo de la hemofilia (2), la 
frecuencia del sangrado, se ha documentado como uno de los 
principales indicadores de gestión de riesgo en los pacientes con 
hemofilia. Documentar las hemartrosis, el número de episodios, la 
localización y las razones, el tipo de tratamiento (dosis, número e 
intervalo), la respuesta al tratamiento, son un parámetro importante 
para evaluar la eficacia al tratamiento (2). 

La mayoría de los estudios, hacen una diferenciación teniendo en 
cuenta el tipo de tratamiento, es decir, el número de sangrados 
articulares asociados con cada uno de los esquemas de manejo 
de la hemofilia A, es decir, a demanda y en profilaxis (5). 

En pacientes hemofílicos con profilaxis dentro de los indicadores 
identificados se encuentran el número de nuevos episodios 
de sangrado en pacientes con profilaxis (6), el número de 
sangrados por año, interpretándolo como el número de 
eventos hemorrágicos dividido por de tiempo en el régimen 
de tratamiento, en años; además del número de sangrados 
articulares por año (7), construyéndose de forma más específica; 
el número total de pacientes con sangrados y el número de 
sangrados observados (7). El número anual de sangrados (8) (9) 
(10)  (11),  con menor frecuencia, se ha estudiado el número de 
sangrados por mes (12),  algunas veces en sitios de sangrado 
específicos (articulación diana, las articulaciones, los músculos, 
los tejidos blandos sangra).

La tasa anual de sangrado, siendo el sangrado en las articulaciones, 
la manifestación predominante de enfermedad grave, la tasa de 
hemorragias articulares durante mucho tiempo ha sido considerado 
como un medida directa e inmediata no sólo la gravedad de 
la enfermedad, sino también de la eficacia de la terapia que se 
administra durante los últimos 12 meses (13).

La definición de sangrado de acuerdo Fisher y Collins (7) hace 
referencia al evento de sangrado que requiere tratamiento con 
FVIII y el cual fue descrito con fecha, hora, lugar (articular  o no 
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articular) y  causa (traumática o no traumática). La causa de la 
hemorragia podría ser registrada como traumática, espontánea o 
desconocido. Esta  información permite medir  la tasa  anual de 
sangrado por paciente  la se calcula como el número de sangrados  
dividido el número de días en estudio * 365,24 (14).

La Agencia Europea de Medicamentos, refiere que dentro de los 
resultados de eficacia a corto plazo en los pacientes con hemofilia, 
se deberían incluir medidas relacionadas con las hemorragias 
articulares o el número total de hemorragias. También sugieren la 
importancia de hacer una diferenciación entre los re sangrados y 
los nuevos sangrados, como medida de eficacia (15). 

Otros indicadores sugeridos son la determinación de la edad del 
primer sangrado articular y la esperanza de vida, así como el 
número anual de hemorragias articulares en la profilaxis (16)

Desarrollo de Inhibidores 

El desarrollo de inhibidores es la complicación más seria en 
los pacientes con hemofilia (17) La presencia de un inhibidor 
no incrementa la mortalidad pero complica el tratamiento e 
incrementa la mortalidad relacionada a la enfermedad porque no 
responde a la terapia estándar (17). 

Algunos estudios sugieren que “la mayoría de los inhibidores se 
desarrollan de forma temprana en la trayectoria del tratamiento 
después de una mediana de 10 exposiciones al factor y que 
los inhibidores son menos frecuentes en pacientes que han 
recibido más de 150 exposiciones con reemplazo de factor” (2). 
Por lo cual, los indicadores relacionados con la presencia de 
inhibidores se encuentran relacionados con los esquemas para 
el tamizaje de inhibidores, sugiriéndose específicamente que en 
los pacientes con hemofilia severa, se realice un tamizaje dos 
veces al año (2).

Además, el tratamiento y seguimiento a estos pacientes, donde 
el éxito del tratamiento, está dado por un nivel de inhibidor 
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indetectable (<0,6 UB), la recuperación factor >= 66%, una vida  
media del factor >=6 horas y la ausencia de exposición adicional, 
después de la anamnesis (17). 

Uso de concentrado del factor – costos

Otro aspecto relevante, en el momento de abordar la hemofilia, 
es lo relacionado con el factor de coagulación. Algunos estudios, 
lo han evaluado como las unidades de concentrado de factor de 
coagulación, usado por cada paciente por año (6). El Ministerio 
de Sanidad Español, hace el análisis, por un lado, como el uso 
del factor en unidades internacionales (UI) y por otro lado, como 
el índice de consumo, calculado como el uso del factor de 
coagulación como unidades de factor per cápita expresada en 
unidades internacionales (18). 

Otros estudios, se han centrado en la realización de análisis 
de costos para estudiar este aspecto. Se sabe que los costos 
del tratamiento se han  medido por el consumo del factor de 
coagulación, demostrado que el costo del factor de coagulación, 
abarca alrededor del 90% de los costos directos e indirectos de 
tratamiento, independientemente de la estrategia de tratamiento 
utilizado (8) (10).

Calidad de vida 

La bibliografía reciente ha documentado que la evaluación de 
resultados de la atención en salud, debe incluir la perspectiva del 
paciente. Así la Red Europea de Hemofilia (European Haemophilia 
Network -EUHANET) sugiere, que es importante la medición de la 
calidad de vida (6) en los pacientes con hemofilia, como resultado 
a largo plazo. 

Diferentes instrumentos para evaluar la calidad de vida se han 
diseñado, sin embargo difieren en aspectos como el alcance, 
la población (adultos, niños o adolescentes), la forma de 
administración (auto administrado, cuestionario, o administración 
por computador, o por entrevista), el propósito de la evaluación 
(descriptivo, evaluativo, o predictivo), y el método por el cual fue 
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desarrollado (19). Los 4 instrumentos más utilizados en adultos son el 
Sickness Impact Profile (SIP), el Nottingham Health Profile (NHP), the 
World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL), y 
el SF-36 Health Survey, para niños, otras escalas también han sido 
desarrolladas (19),(13) (20).

La calidad de vida relacionada con la salud, se ha identificado 
como medida de resultado, ya que permite la fusión entre los 
indicadores clínicos y las medidas indirectas en salud (21). 

Respecto a los instrumentos utilizados para medir la calidad de vida 
relacionada con la salud en los adultos con hemofilia, se conoce el 
HAEMO-QOL-A, el cual incluye 6 dimensiones: la funcionalidad física, 
los problemas psicosociales, el rol, el miedo y las preocupaciones, 
el afecto y las preocupaciones relacionadas con el tratamiento, 
ha sido utilizado en diversos países y está disponible en varios 
idiomas (19). También se conoce el Hemofilia-QoL el cual incluye 
además de las anteriores, la valoración del daño articular, el dolor, 
la satisfacción y las dificultades con el tratamiento y la salud mental 
(19). Otras herramientas son el Hemolotain-Qol, el Haem-A-QoL 
(Italia), el Qual-Hemo (Francia) (22). 

El A36 Hemofilia-QoL®1 es un instrumento específico para la 
evaluación de la calidad de vida de adultos con hemofilia, 
desarrollado y validado en España durante el período 2001-2005 (23). 

En niños, las dos principales herramientas para medir la calidad de 
vida relacionada con la salud son el Haemo-QoL and el Canadian 
Haemophilia Outcomes – Kids Life Assessment Tool (CHO-KLAT) (22) 
(24) (25).

Es importante mencionar que las medición de la calidad de vida, 
a través de instrumentos, miden de forma subjetiva el impacto de 
la enfermedad y del tratamiento (15), por lo cual, es el paciente 
quien debe dar un reporte de esto, lo que hace más complejo 
su análisis.  

De forma complementaria, la adherencia al tratamiento también 
ha sido evaluada. Un estudio realizado en Estados Unidos, propuso 
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apreciar la adherencia al tratamiento en los pacientes con 
profilaxis,  a través de un indicador denominado: porcentaje de 
infusiones de factor de coagulación administradas (número de 
infusiones de profilaxis administradas/número de infusiones de 
profilaxis esperadas x 100). (26). Sin embargo, el cálculo de este 
indicador, depende de la persona, por lo cual no es un indicador 
fácil de medir y debe ser hallado en un medio controlado de 
forma previa. 

Otro estudio documentó la adherencia al tratamiento, a través de 
la adherencia a la dosis y a la frecuencia de administración (7). La 
adherencia a la dosis, se expresó como el porcentaje de infusiones 
dentro de un rango específico para una dosis profiláctica; y la 
adherencia a la frecuencia de administración fue expresada 
como el porcentaje de semanas en donde el número de infusiones 
del factor de coagulación, fue el mismo que lo prescrito (7). Otra 
escala construida en base a la dosis y la frecuencia de infusión del 
factor, analizó la diferencia entre la dosis prescrita y la dosis usada 
por el paciente, siendo la frecuencia analizada de igual manera 
por semana (27)

Evaluación del sistema musculo esquelético 

Otro importante resultado a largo plazo del tratamiento en 
los pacientes con Hemofilia, es el estado del sistema musculo 
esquelético, debido a las complicaciones y limitaciones que de 
él se derivan. Por lo cual, se han utilizado diversas puntuaciones 
ortopédicas y radiológicas, para realizar el seguimiento a los 
pacientes con profilaxis (11), además del uso de diferentes 
imágenes diagnósticas y escalas de valoración del dolor (2).

Una revisión realizada, identificó 14 medidas de resultado clínicos 
utilizados para evaluar la función física en los niños con hemofilia, 
registrando seis dominios de la función física: ponerse de pie y 
caminar, la fuerza muscular, el rango de movimiento articular, la 
capacidad aeróbica, la actividad física, además de instrumentos 
multi item para evaluar la función musculo esquelética global (28).
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Las herramientas más utilizadas, son las propuestas por la 
Federacion Mundial de Hemofilia: the clinical or orthopaedic joint 
score y  the radiological score according to Pettersson (8), otros 
cuestionarios para la evaluación funcional (Haemophilia Activities 
List ), y la Functional Independence Score in Hemophilia 29) (25); 
instrumentos para medir el estado de las articulaciones (13) 
también han sido desarrollados. 

Mortalidad – Esperanza de vida - Incidencia

La mortalidad puede estar relacionado con la calidad de la atención 
cuando la historia natural de una enfermedad potencialmente 
mortal puede, por ejemplo, ser modificado por tratamiento (12). Así, 
se han desarrollado indicadores de mortalidad, causas de muerte 
(6) y  sobrevida (12). En algunos estudios, la tasa de mortalidad, 
se expresó como el número de muertes entre las personas en una 
categoría de la característica dividido por el número de años de 
seguimiento de dichas personas multiplicado por 1000 [muertes por 
cada 1,000 años persona] (30). La incidencia, es decir, frecuencia 
de nuevos casos cada año, también se ha documentado (12). 

Absentismo escolar o laboral 

Como indicadores de productividad y absentismo, el número 
de días de escuela o de trabajo, que los pacientes y cuidadores 
perdieron en los últimos 12 meses a causa de enfermedad, también 
se han documentado, así como el número de días percibido 
con menor en la productividad (9). Este mismo indicador se ha 
expresado como el número de días en que se faltó a la escuela o 
al trabajo debido a las hemorragias (6) (15).

Atención multidisciplinaria 

La OMS y la FMH, reconocen claramente la necesidad de los 
equipos multidisciplinarios en los Centros de tratamiento de 
Hemofilia, con el fin de ofrecer una atención óptima. Se sugiere que 
este grupo esté compuesto por médicos, enfermeros, psicólogos, 
trabajadores sociales y especialistas de laboratorio, además de 
ortopedistas, fisioterapeutas y especialistas en rehabilitación, 
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hepatólogos, infectólogos y otros profesionales que permitan 
brindar una atención integral (31), mostrando que enfoque permite 
lograr unos mejores los resultados clínicos, incluyendo mejoras en la 
expectativa de vida de los pacientes.  

Los centros de atención integral en España, refieren igualmente 
la importancia de un equipo interdisciplinario especializado en la 
atención y necesidades de los pacientes con hemofilia (18). 

La selección de indicadores debe estar basada en el tipo de 
registro a partir del cual se obtendrán los indicadores, por lo cual, no 
todos los indicadores sugeridos por la literatura pueden ser hallados 
con el registro realizado por la Cuenta de Alto Costo, debido a la 
naturaleza del indicador. Lo que reafirma lo mencionado por el 
reporte de EUCERD, en donde refiere que las características de los 
datos, reflejan la posibilidad de los indicadores (12).

7. INDICADORES NECESARIOS A TENER EN CUENTA 

1) TASA DE SANGRADO GENERAL EN PACIENTES EN PROFILAXIS 

Justificación: La tasa de sangrado general es una medida 
de efectividad del tratamiento profiláctico ya sea desde la 
perspectiva de dosificación del medicamento en sí, como desde 
la perspectiva de la adherencia del paciente a  su esquema de 
tratamiento. El resultado de esta medición permite a los clínicos y 
tomadores de decisiones  evaluar la efectividad de esquema y a su 
vez, la efectividad del programa en el cual se atiende el paciente.

1.1) Tasa de sangrado general en pacientes hemofílicos con 
inhibidores (alta respuesta) en profilaxis durante el periodo

Premisas: El evento de sangrado hace referencia a aquel que 
requiere tratamiento con y el cual fue descrito con fecha, 
hora, lugar (articular  o no articular) y  causa (traumática o no 
traumática). 
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Los pacientes con inhibidores son aquellos reportados con 
inhibidores de alta respuesta, en los cuales la profilaxis se realiza 
con agente de puente.

Numerador: # total de episodios de sangrado en pacientes 
hemofílicos con inhibidores (alta respuesta) en profilaxis, durante 
el periodo.

Denominador: # total de pacientes con diagnóstico de hemofilia 
con inhibidores (alta respuesta) en manejo con profilaxis, durante 
el periodo.

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio

Periodicidad: Anual

Fórmula: Numerador/denominador

Tipo de indicador: Resultado 

Línea de Base país (2015): 4.5

Interpretación: La tasa de sangrado general en los pacientes 
hemofílicos en profilaxis con inhibidores (alta respuesta) fue de 
4.5 sangrados, durante el periodo.

1.1.2) Tasa de sangrado general  de tipo espontáneo en pacientes 
hemofílicos con inhibidores (alta respuesta) en profilaxis durante 
el periodo

Premisas: Solo tiene en cuenta sangrados de tipo espontáneo. 
Los pacientes con inhibidores son aquellos reportados con 
inhibidores de alta respuesta, en los cuales la profilaxis se realiza 
con agente de puente.

Numerador: # total de episodios de sangrado espontáneo 
en pacientes hemofílicos con inhibidores (alta respuesta) en 
profilaxis, durante el periodo.
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Denominador: # total de pacientes con diagnóstico de hemofilia 
con inhibidores (alta respuesta) en manejo con profilaxis, 
durante el periodo.

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio

Periodicidad: Anual

Fórmula: Numerador/denominador

Tipo de indicador: Resultado 

Línea de Base país (2015): 1.8

Interpretación: La tasa de sangrado general  de tipo espontáneo 
en los pacientes hemofílicos en profilaxis con inhibidores (alta 
respuesta) fue de 1.8 sangrados, durante el periodo.

1.2) Tasa de sangrado general en pacientes  hemofílicos sin 
inhibidores en profilaxis

Premisas: Los pacientes sin inhibidores son aquellos reportados sin 
inhibidores y  tratados  con  Factor VIII o IX (no agente de puente)

Numerador: # total de episodios de sangrado en pacientes 
hemofílicos sin inhibidores en profilaxis, durante el periodo.

Denominador: # total de pacientes hemofílicos sin inhibidores en 
profilaxis, durante el periodo.

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado
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Fórmula: Numerador/denominador

Línea de base país (2015): 1.5

Interpretación: La tasa de sangrado general promedio en los 
pacientes hemofílicos en profilaxis sin inhibidores fue de 1,5 
sangrados durante el periodo.

1.2.1) Tasa de sangrado general de tipo espontáneo en pacientes  
hemofílicos sin inhibidores en profilaxis

Premisas: solo tiene en cuenta  sangrados de tipo espontáneo. Los 
pacientes sin inhibidores son aquellos reportados sin inhibidores y  
tratados  con  Factor VIII o IX (no agente de puente)

Numerador: # total de episodios de sangrado de tipo espontáneo 
en pacientes hemofílicos sin inhibidores en profilaxis, durante el 
periodo.

Denominador: # total de pacientes hemofílicos sin inhibidores en 
profilaxis, durante el periodo.

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado

Fórmula: Numerador/denominador

Línea de base país (2015): 0.7

Interpretación: La tasa de sangrado general  de tipo espontaneo 
en los pacientes hemofílicos en profilaxis sin inhibidores fue de 0.7 
sangrados durante el periodo.
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2) TASA DE SANGRADO ARTICULAR EN PACIENTES EN PROFILAXIS 

Justificación: La tasa de sangrado articular es una medida 
de efectividad del tratamiento profiláctico ya sea desde la 
perspectiva de funcionalidad del medicamento en si como 
desde la perspectiva de la adherencia del paciente  a  su 
esquema de tratamiento. El resultado de esta medición permite 
a los clínicos y tomadores de decisiones  evaluar  la efectividad 
de esquema y a su vez  la efectividad del programa en el cual 
se atiende el paciente. El evento de sangrado articular hace 
referencia a aquel que requiere tratamiento (concentrado de 
FVIII o IX / agente de puente), el cual fue descrito con fecha, 
hora, lugar (articular) y  causa (traumática o no traumática).

2.1) Tasa de sangrado articular en pacientes hemofílicos con 
inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

Premisas: El evento de sangrado hace referencia a aquel 
que requiere tratamiento con agente de puente y el cual fue 
descrito con fecha, hora, lugar (articular) y  causa (traumática o 
no traumática). 

Los pacientes con inhibidores son aquellos reportados con 
inhibidores de alta respuesta, en los cuales la profilaxis se realiza 
con agente de puente.

Numerador: # total de episodios de sangrado articular en 
pacientes hemofílicos con inhibidores (alta respuesta) en 
profilaxis, durante el periodo

Denominador: # total de pacientes hemofílicos con inhibidores 
(alta respuesta) en profilaxis.

Constante: NA

Tipo de medida: promedio

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado
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Fórmula: Numerador/ Denominador

Línea de base país (2015): 3.3

Interpretación: La tasa de sangrado articular en los pacientes 
hemofílicos en profilaxis con inhibidores (alta respuesta) fue de 
3.3 sangrados durante el periodo.

2.1.1) Tasa de sangrado articular de tipo espontáneo en pacientes 
hemofílicos con inhibidores (alta respuesta) en profilaxis.

Premisas: Solo tiene en cuenta sangrados articulares de 
tipo espontáneo. Los pacientes con inhibidores son aquellos 
reportados con inhibidores de alta respuesta, en los cuales la 
profilaxis se realiza con agente de puente.

Numerador: # total de episodios de sangrado articular  de tipo 
espontáneo en pacientes hemofílicos con inhibidores (alta 
respuesta) en profilaxis, durante el periodo

Denominador: # total de pacientes hemofílicos con inhibidores 
(alta respuesta) en profilaxis.

Constante: NA

Tipo de medida: promedio

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado

Fórmula: Numerador/ Denominador

Línea de base país (2015): 1.5

Interpretación: La tasa de sangrado articular de tipo espontáneo 
en los pacientes hemofílicos en profilaxis con inhibidores (alta 
respuesta) fue de 1.5 sangrados durante el periodo.
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2.2) Tasa de sangrado articular en pacientes sin inhibidores en 
profilaxis sin inhibidores 

Premisas: Los pacientes sin inhibidores son aquellos reportados sin 
inhibidores y  tratados  con  Factor VIII o IX (no agente de puente)

Numerador: # total de episodios de sangrado articular en pacientes 
hemofílicos sin inhibidores en profilaxis, durante el periodo

Denominador: # total de pacientes hemofílicos sin inhibidores en 
profilaxis.

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado

Fórmula: Numerador/ Denominador

Línea de base país (2015): 1.0

Interpretación: La tasa de sangrado articular en los pacientes 
hemofílicos sin inhibidores en profilaxis fue de 1,0 sangrados 
durante el periodo.

2.2.1) Tasa de sangrado articular de tipo espontáneo en pacientes 
sin inhibidores en profilaxis sin inhibidores 

Premisas: solo tiene en cuenta  sangrados articulares de tipo 
espontáneo. Los pacientes sin inhibidores son aquellos reportados 
sin inhibidores y  tratados  con  Factor VIII o IX (no agente de puente)

Numerador: # total de episodios de sangrado articular de tipo 
espontáneo en pacientes hemofílicos sin inhibidores en profilaxis, 
durante el periodo
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3) PROPORCIÓN DE PACIENTES HEMOFÍLICOS EN PROFILAXIS CON 
ARTROPATÍA

Justificación: el desarrollo de  la artropatía  hemofílica es una de 
las complicaciones más frecuentes en esta población y refleja el 
resultado  de las intervenciones de un programa multidisciplinario, 
del acceso al tratamiento, de la adherencia de pacientes a las 
recomendaciones de programas y de la efectividad de estrategias 
de intervención por parte de los profesionales de la salud. 

Numerador: Número de pacientes hemofílicos en profilaxis con 
artropatía hemofílica

Denominador: Total de pacientes hemofílicos en profilaxis.

Constante:100

Tipo de medida: Proporción

Periodicidad: Anual

Denominador: # total de pacientes hemofílicos sin inhibidores en 
profilaxis.

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado

Fórmula: Numerador/ Denominador

Línea de base país (2015): 0.5

Interpretación: La tasa de sangrado articular de tipo espontaneo 
en los pacientes hemofílicos sin inhibidores en profilaxis fue de 0.5 
sangrados durante el periodo.
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Tipo de indicador: Resultado

Fórmula: Numerador/ Denominador*100

Línea de base país (2015): 46.2

Interpretación: 46,3 % de los pacientes presentan  artropatía 
hemofílica crónica.

4) PROPORCIÓN DE PACIENTES CON HEMOFILIA SEVERA SIN 
INHIBIDORES EN MANEJO CON PROFILAXIS 

Justificación: De acuerdo a las recomendaciones de la literatura  
y de la Guía para el manejo de pacientes con hemofilia A 
severa sin inhibidores la terapia ideal para la población con esta 
definición de diagnóstico es la profilaxis. Este indicador permite 
evidenciar la aplicabilidad de las recomendaciones de esta guía.

Numerador: Número de pacientes con hemofilia severa sin 
inhibidores en profilaxis.

Denominador: Total de pacientes con hemofilia severa sin 
inhibidores

Constante:100

Tipo de medida: Proporción

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado

Fórmula: Numerador/ Denominador*100

Estándar: >95% (bueno), 90%-95% (regular), <90% (malo)

Interpretación: El 94,3% de los pacientes hemofílicos severos sin 
inhibidores están en profilaxis.
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5) PROPORCIÓN DE PACIENTES EVALUADOS POR EQUIPO 
INTERDISCIPLINARIO EN EL PERÍODO

Justificación: Son los encargados de  planear  la  atención 
multidisciplinaria (diagnóstico, tratamiento, educación, 
seguimiento, rehabilitación) de manera particular para cada 
paciente con diagnóstico de hemofilia (leve, moderada y severa) 
y de acuerdo a las recomendaciones  deben valorarse todos los 
pacientes  independientemente del grado de severidad y del 
consumo de factor. Para este indicador se tiene en cuenta el 
mínimo de 1 atención por hematología, ortopedia, odontología 
y psicología y/o trabajo social. 

Numerador: Número de pacientes con hemofilia evaluados por 
un equipo interdisciplinario en el periodo.

Denominador: Total de pacientes con hemofilia

Constante:100

Tipo de medida: Proporción

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Proceso

Fórmula: Numerador/ Denominador*100

Estándar: >95% (bueno), 90%-95% (regular), <90% (malo)

Interpretación: El 24.7% de los pacientes hemofílicos fueron 
evaluados por un equipo interdisciplinario.

6) ATENCIONES POR HEMATÓLOGO EN EL PERIODO ANUAL

Justificación: Todo paciente con diagnóstico de hemofilia debe ser 
valorado  por un equipo interdisciplinario en cabeza de hematólogo 
experto en manejo de la hemofilia. 
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6.1)  Promedio de atenciones por hematología en pacientes con 
hemofilia leve -moderada

Justificación: Todo paciente con diagnóstico de hemofilia debe 
ser valorado por un equipo interdisciplinario en cabeza de 
hematólogo experto en manejo de  la hemofilia.  

Numerador: Sumatoria del número de atenciones por 
hematología en los pacientes con hemofilia leve-moderada en 
el periodo.

Denominador: Total de pacientes con hemofilia leve - moderada

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Proceso

Fórmula: Numerador/ Denominador

Estándar: ≥2 (bueno), 1 (regular), 0 (malo)

Interpretación: El promedio de atenciones por hematología en 
los pacientes con hemofilia leve - moderada es de 3,2.

6.2)  Promedio de atenciones por hematología en pacientes con 
hemofilia severa

Numerador: Sumatoria del número de atenciones por hematología 
en los pacientes con hemofilia severa en el periodo.

Denominador: Total de pacientes con hemofilia severa

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio
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Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Proceso

Fórmula: Numerador/ Denominador

Estándar: 6 - 12 (bueno), <6 (malo)

Interpretación: El promedio de atenciones por hematología en 
los pacientes con hemofilia severa es de 5,4 veces en el periodo.

7) ATENCIONES POR ODONTOLOGÍA EN EL PERIODO ANUAL

7.1) Promedio de atenciones por odontología en pacientes con 
hemofilia leve -moderada

Justificación: Todo paciente con diagnóstico de hemofilia debe 
ser   valorado por un equipo interdisciplinario el cual dentro de sus 
intervenciones debe incluir la valoración por odontología con el 
fin de realizar evaluación, profilaxis e intervenciones  preventivas.

Numerador: Sumatoria del número de atenciones por 
odontología en los pacientes con hemofilia leve-moderada.

Denominador: Total de personas con hemofilia leve-moderada

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Proceso

Fórmula: Numerador/ Denominador

Estándar: 2 o más (bueno), 1 (regular), 0 (malo)
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Interpretación: El promedio de atenciones por odontología en 
los pacientes con hemofilia leve moderada es de 0,9.

7.2) Promedio de atenciones por odontología en pacientes con 
hemofilia severa

Numerador: Sumatoria del número de atenciones por 
odontología en los pacientes con hemofilia severa.

Denominador: Total de personas con hemofilia severa

Constante: NA

Tipo de medida: Promedio

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Proceso

Fórmula: Numerador/ Denominador

Estándar: >o= 3 (bueno), 2 (regular), <o=1 (malo)

Interpretación: El promedio de atenciones por odontología en 
los pacientes con hemofilia severa es de 1.1

8) TASA DE HOSPITALIZACIÓN POR SANGRADO EN PACIENTES CON 
HEMOFILIA

Justificación: Uno de los principales objetivos del manejo  
integral de la hemofilia es promover el manejo domiciliario. 
Algunos eventos de connotación grave y de características 
individualizadas ameritan institucionalización del paciente. 
Sin embargo, se deben promover prácticas de autocuidado 
y de auto infusión. De la misma forma este indicador permite 
evidenciar el resultado de las estrategias de cuidado y 
adherencia en estos pacientes.
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Numerador: Número de pacientes con hemofilia que fueron 
hospitalizados durante el periodo.

Denominador: Total de pacientes con hemofilia en el periodo.

Constante: 100

Tipo de medida: Proporción

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado

Fórmula: Numerador/ Denominador *100

Línea de base país: 18.6%

Interpretación: El 18,6% de los pacientes hemofílicos fueron 
hospitalizados durante el periodo.

9) INCIDENCIA DE PACIENTES CON DESARROLLO DE INHIBIDORES  (>0,6)

Nota aclaratoria**. Este indicador se estableció en el consenso por 
ser parte fundamental de la caracterización  de esta población y 
de la  importancia para los tomadores de decisiones frente a este 
resultado; la inclusión en el presente listado parte de la importancia 
de su documentación y de la sensibilización  en la vigilancia, 
seguimiento y medición del indicador soportado por la literatura,  
aun así no se establece como un indicador de gestión de riesgo.

Justificación: El desarrollo de inhibidores  en pacientes con 
hemofilia  es una de las complicaciones de más difícil manejo en 
esta población y está asociada al desarrollo de anticuerpos contra 
el factor recibido. Este indicador permite medir con qué frecuencia 
se desarrollan inhibidores en la población hemofílica y permite a los 
tomadores de decisiones ajustar los servicios de manera acorde a 
las características de su población.
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9.1) Incidencia del desarrollo de inhibidores en pacientes con 
Hemofilia A 

Numerador: # de pacientes con Hemofilia A moderada o severa 
que desarrollaron inhibidores en el periodo (casos nuevos).

Denominador: Total de pacientes con Hemofilia A moderada o 
severa reportados en el periodo

Constante:100

Tipo de medida: Tasa

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado

Fórmula: Numerador/ Denominador*100

Línea de base país (2015): 25.8

Interpretación: Por cada 100 personas con Hemofilia A moderada-
severa, aproximadamente 25,8 desarrollaron inhibidores durante 
el periodo.

Nota: La medición  del año  2015  de la cual se extrae la línea de 
base país  refleja el resultado de una prevalencia de pacientes con 
inhibidores debido a que por ser la primera  medición  aún no se 
puede identificar  las casos nuevos. A partir de la medición 2016 se 
medirá la incidencia.

9.2) Incidencia del desarrollo de inhibidores en pacientes con 
hemofilia B

Numerador: # de pacientes con Hemofilia B moderada o severa 
que desarrollaron inhibidores en el periodo (casos nuevos).

Denominador: Total de pacientes con Hemofilia B moderada o 
severa reportados en el periodo
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Constante:100

Tipo de medida: Tasa

Periodicidad: Anual

Tipo de indicador: Resultado

Fórmula: Numerador/ Denominador*100

Línea de base país (2015): 16.2

Interpretación: Por cada 100 personas con Hemofilia B moderada-
severa, 16.2 desarrollaron inhibidores durante el periodo.

Nota: La medición  del año  2015  de la cual se extrae la línea de 
base país  refleja el resultado de una prevalencia de pacientes con 
inhibidores debido a que por ser la primera  medición  aún no se 
puede identificar  las casos nuevos. A partir de la medición 2016 se 
medirá la incidencia.

8. REVISIÓN DE INDICADORES

La actualización  de estos indicadores,  revisión de puntos de 
corte,  inclusión o exclusión de otras mediciones  se realizará cada 
dos años o antes  si la evidencia lo soporta  o las necesidades del 
sistema  lo ameritan.
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