
Hemofilia  
La hemofilia es un trastorno hereditario de la coagulación de la sangre que se caracteriza por la 
incapacidad del cuerpo para formar coágulos de manera adecuada. Esto se debe a la deficiencia o 
ausencia de ciertas proteínas necesarias para la coagulación, conocidas como factores de 
coagulación. Las personas con hemofilia pueden experimentar hemorragias prolongadas o 
espontáneas, especialmente en las articulaciones y músculos.

Tipos de Hemofilia
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www.drmartinezg.com

1. Hemofilia A:
Descripción: Es la forma más común de hemofilia y se debe a la deficiencia del factor VIII de 
coagulación.
Frecuencia: Aproximadamente el 80% de los casos de hemofilia son de tipo A.

1. Hemofilia B:
Descripción: También conocida como enfermedad de Christmas, es causada por la 
deficiencia del factor IX de coagulación.
Frecuencia: Constituye aproximadamente el 20% de los casos de hemofilia.



Clasificación por Gravedad

La gravedad de la hemofilia se clasifica según el nivel de actividad del factor de coagulación en la 
sangre, medido en porcentaje de la actividad normal:

 

1. Hemofilia Grave:
Nivel de Factor: Menos del 1% de la actividad normal del factor de coagulación.
Síntomas: Sangrado espontáneo frecuente en músculos y articulaciones, y hemorragias 
prolongadas después de lesiones o cirugías menores.
Frecuencia: Representa el 50-60% de los casos.

2. Hemofilia Moderada:
Nivel de Factor: Entre el 1% y el 5% de la actividad normal del factor de coagulación.
Síntomas: Hemorragias menos frecuentes, generalmente después de lesiones o cirugías, 
pero puede haber sangrado espontáneo ocasional.

3. Hemofilia Leve:
Nivel de Factor: Entre el 5% y el 40% de la actividad normal del factor de coagulación.
Síntomas: Sangrado prolongado generalmente solo después de cirugías, procedimientos 
dentales o lesiones graves. Raramente hay sangrado espontáneo.
Frecuencia: Representa aproximadamente el 20-30% de los casos.



Características y Síntomas

Diagnóstico

El diagnóstico de la hemofilia generalmente se realiza mediante pruebas de sangre que miden los 
niveles de factores de coagulación. La historia clínica y los antecedentes familiares también son 
importantes en el diagnóstico.

Tratamiento

 

Sangrado excesivo: Después de lesiones o cirugías menores.
Hemorragias internas: Especialmente en las articulaciones (rodillas, codos, tobillos), lo que 
puede causar dolor y daño articular.
Moretones fáciles: Y de gran tamaño.
Sangrado espontáneo: Sin causa aparente, especialmente en los músculos y tejidos blandos.

Terapia de reemplazo: Involucra la infusión de los factores de coagulación deficientes. Puede ser 
administrada de manera profiláctica o a demanda.
Terapias avanzadas: Como los agentes de unión al factor VIII, que ayudan a estabilizar y 
prolongar la actividad del factor VIII en el cuerpo.
Manejo del dolor y la fisioterapia: Para tratar y prevenir el daño articular.



Manejo y Cuidados

La hemofilia, aunque no tiene cura, puede ser manejada eficazmente con tratamiento adecuado y un 
enfoque proactivo hacia el cuidado y la prevención de complicaciones.

Subtipos y Variantes

Además de los tipos principales, existen variantes y subtipos menos comunes de hemofilia y otros 
trastornos de la coagulación que pueden presentar síntomas similares:

Diagnóstico Diferencial

Es crucial realizar pruebas de coagulación específicas para diferenciar entre los tipos y grados de 
hemofilia, ya que el tratamiento y manejo varían según el tipo y la gravedad del trastorno.

En el contexto de la hemofilia, los inhibidores son anticuerpos que el sistema inmunológico produce 
contra los factores de coagulación administrados durante el tratamiento, específicamente el factor VIII 

Educación y auto-cuidado: Enseñar a los pacientes y sus familias a reconocer los signos de 
sangrado y administrar el tratamiento necesario.
Seguimiento médico regular: Para monitorear y ajustar el tratamiento.
Actividades y precauciones: Evitar actividades de alto riesgo que puedan causar lesiones 
graves.

Hemofilia C: Causada por la deficiencia del factor XI. Es mucho menos común y generalmente 
menos severa que las hemofilias A y B.
Otros trastornos relacionados: Enfermedad de von Willebrand, que puede presentar síntomas 
similares pero tiene una causa genética y biológica diferente.



en la hemofilia A o el factor IX en la hemofilia B. Estos anticuerpos neutralizan la eficacia del 
tratamiento, haciendo que los episodios hemorrágicos sean más difíciles de controlar.

Características de los Inhibidores

Manejo de los Inhibidores

El manejo de los inhibidores es complejo y puede incluir varias estrategias:

1. Desarrollo:
Los inhibidores pueden desarrollarse en respuesta a la administración repetida de factores de 
coagulación recombinantes o derivados del plasma.
Son más comunes en personas con hemofilia grave, aunque pueden presentarse en cualquier 
grado de severidad.

2. Detección y Diagnóstico:
Los inhibidores se detectan mediante pruebas de laboratorio específicas, como la prueba de 
Bethesda, que mide la cantidad de inhibidores presentes en la sangre.
Se recomienda realizar pruebas regulares en pacientes en tratamiento para detectar 
inhibidores de manera temprana. 

3. Clasificación:
Baja Respuesta: Los niveles de inhibidores son bajos y pueden desaparecer con el tiempo o 
con la modificación del tratamiento.
Alta Respuesta: Los niveles de inhibidores son altos y persistentes, lo que complica 
significativamente el manejo de la hemofilia.

1. Terapia de Desensibilización (Inducción de Tolerancia Inmunológica - ITI):



Impacto en la Vida del Paciente

En resumen, los inhibidores representan un desafío significativo en el manejo de la hemofilia, pero con 
un enfoque integral y avanzado, es posible controlar las hemorragias y mejorar la calidad de vida de 
los pacientes afectados.

El costo de tratar a un paciente con hemofilia puede variar considerablemente dependiendo de varios 
factores, incluyendo la gravedad de la condición, la presencia de inhibidores, el tipo de tratamiento 
utilizado, y las necesidades individuales del paciente. A continuación, se presenta una estimación 
general de los costos en pesos colombianos (COP), pero es importante tener en cuenta que estos 
pueden fluctuar y deben ser ajustados según las circunstancias específicas de cada paciente y las 
tarifas vigentes.

Involucra la administración regular y frecuente del factor de coagulación para intentar 
"entrenar" al sistema inmunológico a aceptar el factor sin producir inhibidores.
Es un proceso largo y requiere supervisión médica estrecha.

2. Uso de Agentes Bypass:
Productos como el concentrado de complejo protrombínico activado (aPCC) o el factor VIIa 
recombinante se utilizan para "pasar por alto" la necesidad del factor VIII o IX en el proceso de 
coagulación.
Estos agentes ayudan a controlar las hemorragias en presencia de inhibidores.

3. Terapias Emergentes:
Nuevas terapias, como los anticuerpos monoclonales (por ejemplo, emicizumab), están 
diseñadas para imitar la función del factor VIII y no son neutralizadas por los inhibidores.
La terapia génica también está en investigación como una posible solución a largo plazo para 
pacientes con inhibidores.

4. Monitoreo y Ajuste del Tratamiento:
Es crucial monitorear continuamente los niveles de inhibidores y la respuesta al tratamiento 
para ajustar las terapias según sea necesario.
La colaboración entre hematólogos, inmunólogos y otros especialistas es esencial para el 
manejo efectivo.

Complicaciones: Los inhibidores aumentan el riesgo de hemorragias graves y complicaciones 
articulares.
Calidad de Vida: Pueden afectar significativamente la calidad de vida debido a la necesidad de 
tratamientos más intensivos y frecuentes hospitalizaciones.
Costo: El manejo de los inhibidores suele ser más costoso y requiere acceso a terapias 
especializadas.



Factores que Influyen en el Costo

Estimación de Costos

1. Tipo de Hemofilia y Gravedad:
Hemofilia A o B: La diferencia en costos entre tratamientos para el factor VIII (Hemofilia A) y 
el factor IX (Hemofilia B).
Gravedad: Pacientes con hemofilia grave pueden requerir tratamientos más frecuentes y 
costosos.

2. Tratamiento de Inhibidores:
La presencia de inhibidores puede aumentar significativamente los costos debido a la 
necesidad de terapias alternativas y más intensivas.

3. Tipo de Terapia:
Profilaxis: Administración regular de factores de coagulación para prevenir sangrados, 
generalmente más costoso que el tratamiento a demanda.
Tratamiento a Demanda: Administración de factores solo durante episodios hemorrágicos.

4. Complicaciones y Hospitalizaciones:
Tratamiento de complicaciones como hemorragias graves, daño articular, y hospitalizaciones 
recurrentes.

1. Factores de Coagulación:
Factor VIII o IX Recombinante: El costo puede variar, pero una dosis típica puede oscilar 
entre 1,000,000 COP y 5,000,000 COP por vial. La cantidad necesaria depende del peso del 
paciente y la gravedad de la hemorragia.
Profilaxis: Un paciente con hemofilia grave puede necesitar varias infusiones por semana, lo 
que podría sumar entre 50,000,000 COP y 100,000,000 COP mensuales.



Ejemplo de Costos Anuales

Para un paciente con hemofilia grave en profilaxis, sin inhibidores:

Para un paciente con inhibidores y uso de agentes bypass:

Consideraciones Adicionales

Es importante que los pacientes y sus familias trabajen estrechamente con sus proveedores de 
atención médica y aseguradoras para comprender completamente los costos y opciones de 
tratamiento disponibles.

La costo-efectividad en el tratamiento de la hemofilia se refiere a la evaluación de los costos asociados 
con los tratamientos en relación con los beneficios de salud que proporcionan. Este análisis ayuda a 
determinar si un tratamiento específico ofrece un buen valor por el dinero gastado, considerando tanto 
los costos directos como los beneficios en términos de resultados de salud y calidad de vida para los 
pacientes

Elementos Clave del Análisis de Costo-Efectividad en Hemofilia

2. Tratamiento de Inhibidores:
Agentes Bypass (Factor VIIa, aPCC): Los costos pueden ser mucho más altos, con 
tratamientos que pueden superar los 20,000,000 COP por dosis en algunos casos.

3. Terapias Adicionales:
Emicizumab (Hemlibra): Una terapia moderna y costosa, que puede tener un costo mensual 
significativo dependiendo de la dosificación y el régimen de administración. 

4. Atención Médica Complementaria:
Consultas Médicas y Seguimiento: Consultas regulares con hematólogos y otros 
especialistas.
Rehabilitación y Fisioterapia: Costos adicionales para manejo del daño articular y 
recuperación.

Factor Recombinante: Aproximadamente 60 infusiones al mes a un costo de 2,500,000 COP por 
infusión.

Costo Mensual: 150,000,000 COP
Costo Anual: 1,800,000,000 COP

Agentes Bypass: Aproximadamente 15 infusiones al mes a un costo de 20,000,000 COP por 
infusión.

Costo Mensual: 300,000,000 COP
Costo Anual: 3,600,000,000 COP

Variabilidad: Los costos pueden variar ampliamente según el régimen específico de tratamiento 
y la respuesta del paciente.
Cobertura de Salud: En Colombia, la cobertura por parte del sistema de salud (EPS, planes 
complementarios) puede afectar significativamente los costos directos para el paciente.

1. Costos Directos:



Evaluación de la Costo-Efectividad

Medicamentos: Gastos en factores de coagulación, agentes bypass, terapias emergentes 
como el emicizumab.
Servicios Médicos: Consultas médicas, hospitalizaciones, fisioterapia, y cuidados de 
seguimiento.
Diagnóstico y Monitoreo: Pruebas de laboratorio, monitoreo de inhibidores, y otros costos 
diagnósticos.

2. Beneficios de Salud:
Reducción de Hemorragias: Disminución en la frecuencia y severidad de los episodios 
hemorrágicos.
Prevención de Complicaciones: Menor daño articular y reducción en las complicaciones a 
largo plazo.
Mejora en la Calidad de Vida: Menos dolor, mayor movilidad, y mejor salud mental y 
bienestar general.

3. Medidas de Resultados:
Años de Vida Ajustados por Calidad (QALYs): Una medida que combina la cantidad y 
calidad de vida ganada a través del tratamiento.
Días Libres de Sangrado: Número de días sin episodios hemorrágicos.
Funcionalidad y Movilidad: Evaluación de la capacidad del paciente para llevar una vida 
normal y activa.

1. Comparación de Tratamientos:



Importancia de la Costo-Efectividad en la Hemofilia

 

Ejemplos de Análisis de Costo-Efectividad

En resumen, el análisis de costo-efectividad en la hemofilia es una herramienta crucial para asegurar 
que los tratamientos proporcionen el máximo beneficio posible en relación con su costo, optimizando 
así el uso de recursos en la atención de esta condición compleja y costosa.

Las demandas jurídicas en el contexto de la hemofilia pueden abarcar una variedad de cuestiones 
legales, que van desde la mala praxis médica hasta la cobertura de seguros y la discriminación 
laboral. A continuación, se describen algunas de las principales áreas donde pueden surgir demandas 
jurídicas relacionadas con la hemofilia:

1. Mala Praxis Médica

Causas Comunes:

Profilaxis vs. Tratamiento a Demanda: Evaluar si el tratamiento preventivo (profilaxis) es 
más costo-efectivo que el tratamiento solo durante episodios hemorrágicos.
Nuevas Terapias vs. Terapias Tradicionales: Comparar el costo-efectividad de nuevas 
terapias, como el emicizumab, con los factores de coagulación tradicionales.

2. Modelos Económicos:
Análisis de Costo-Beneficio: Comparar los costos de diferentes estrategias de tratamiento 
con los beneficios de salud obtenidos.
Análisis de Minimización de Costos: Determinar el tratamiento menos costoso entre 
opciones que ofrecen resultados similares.

3. Resultados de Investigaciones:
Estudios y ensayos clínicos que proporcionan datos sobre los costos y beneficios a largo plazo 
de diferentes tratamientos.

Optimización de Recursos: Ayuda a los sistemas de salud a asignar recursos de manera más 
eficiente, asegurando que los tratamientos que se financian proporcionen el máximo beneficio 
posible.
Acceso a Tratamientos: Puede influir en las decisiones de cobertura de seguros y políticas de 
reembolso, impactando el acceso de los pacientes a ciertos tratamientos.
Decisiones Clínicas: Proporciona información valiosa para médicos y pacientes al considerar 
opciones de tratamiento.

Profilaxis con Factor VIII Recombinante: Estudios han mostrado que aunque la profilaxis es 
más costosa que el tratamiento a demanda, puede ser más costo-efectiva a largo plazo debido a 
la reducción en las complicaciones y hospitalizaciones.
Emicizumab en Hemofilia A con Inhibidores: Ha demostrado ser costo-efectivo en 
comparación con agentes bypass debido a su eficacia en la reducción de episodios hemorrágicos 
y mejora en la calidad de vida, a pesar de su alto costo inicial.



Ejemplos de Casos:

2. Cobertura de Seguros

Problemas Comunes:

Ejemplos de Casos:

3. Discriminación Laboral

Causas Comunes:

Ejemplos de Casos:

Diagnóstico Incorrecto o Tardío: Si un médico no diagnostica correctamente la hemofilia o 
retrasa el diagnóstico, lo que resulta en complicaciones graves.
Tratamiento Inadecuado: Administración incorrecta de factores de coagulación o manejo 
inapropiado de episodios hemorrágicos.
Infecciones Transmitidas por Productos de Sangre: Históricamente, algunos pacientes con 
hemofilia fueron infectados con VIH o hepatitis a través de productos de sangre contaminada 
antes de que se implementaran mejores prácticas de control.

Errores en la Dosificación: Un paciente recibe una dosis incorrecta de factor de coagulación, 
resultando en un episodio hemorrágico grave.
Negligencia en el Manejo de Inhibidores: No se monitorean ni se tratan adecuadamente los 
inhibidores, llevando a complicaciones adicionales.

Negación de Cobertura: Las compañías de seguros pueden denegar la cobertura de ciertos 
tratamientos costosos, como la profilaxis continua o nuevas terapias como el emicizumab.
Disputas sobre Reembolso: Problemas con el reembolso de los costos de tratamiento, que 
pueden ser extremadamente altos en el caso de la hemofilia.

Límites en la Cobertura de Medicamentos: Un asegurador impone límites en la cantidad de 
factor de coagulación que cubre, dejando al paciente sin tratamiento adecuado.
Negación de Tratamiento Innovador: La aseguradora se niega a cubrir un tratamiento más 
reciente y potencialmente más efectivo.

Discriminación por Discapacidad: Los empleados con hemofilia pueden enfrentar 
discriminación en el lugar de trabajo debido a su condición, lo que puede incluir la negativa a 
hacer adaptaciones razonables o el despido injustificado.
Acceso a Beneficios Médicos: Problemas con la obtención de beneficios médicos adecuados a 
través del empleo.

Despido Injustificado: Un empleado es despedido después de revelar su condición de hemofilia 
a su empleador.
Negativa a Adaptaciones: Un empleador se niega a hacer adaptaciones razonables que 
permitan a un empleado con hemofilia realizar su trabajo de manera segura.



4. Responsabilidad del Producto

Problemas Comunes:

Ejemplos de Casos:

 

 

 

5. Derechos del Paciente y Acceso a Tratamientos

Problemas Comunes:

Ejemplos de Casos:

Productos Defectuosos: Si un factor de coagulación o cualquier otro producto utilizado para 
tratar la hemofilia está defectuoso, puede llevar a demandas contra el fabricante.

Contaminación del Producto: Un lote de factor de coagulación está contaminado y causa 
infecciones graves en los pacientes.
Fallos en la Producción: Un producto no cumple con los estándares de eficacia y seguridad, 
resultando en episodios hemorrágicos graves.

Acceso a Tratamientos Innovadores: Litigios relacionados con la obtención de acceso a 
nuevos tratamientos que aún no están ampliamente disponibles o cubiertos por los sistemas de 
salud.



Medidas Preventivas y Recomendaciones

Estas demandas pueden tener implicaciones significativas tanto para los pacientes como para los 
sistemas de salud, y es crucial abordar estos problemas de manera proactiva y con el asesoramiento 
adecuado.

En Colombia, la atención y protección de las personas con hemofilia está respaldada por una serie de 
leyes y normativas que buscan garantizar el acceso a servicios de salud adecuados y proteger los 
derechos de los pacientes con enfermedades raras. Aquí se destacan algunas de las leyes y 
normativas clave que defienden y benefician a las personas con hemofilia:

1. Ley 100 de 1993 - Sistema General de Seguridad Social en Salud

2. Ley 1392 de 2010 - Ley de Enfermedades Huérfanas

3. Ley 1751 de 2015 - Ley Estatutaria de Salud

4. Decreto 1953 de 2017 - Plan de Beneficios en Salud

Demandas contra el Estado o Proveedores de Salud: Pacientes que demandan a sistemas de 
salud pública o proveedores privados por no proporcionar acceso a tratamientos necesarios.

Educación y Conocimiento: Pacientes y sus familias deben estar bien informados sobre sus 
derechos y los estándares de tratamiento.
Documentación Adecuada: Mantener registros detallados de tratamientos, diagnósticos y 
comunicaciones con proveedores de salud y aseguradoras.
Asesoría Legal: Consultar con abogados especializados en derecho de la salud para evaluar 
posibles acciones legales y proteger los derechos del paciente.

Descripción: Esta ley establece el Sistema General de Seguridad Social en Salud, garantizando 
el derecho a la salud para todos los ciudadanos colombianos. Incluye la cobertura de 
enfermedades de alto costo, como la hemofilia.
Relevancia para la Hemofilia: Las personas con hemofilia tienen derecho a recibir atención 
médica integral, incluyendo diagnósticos, tratamientos y medicamentos necesarios para el 
manejo de su condición.

Descripción: Declara de interés social y sanitario la atención, protección, detección temprana, 
tratamiento, y seguimiento de las enfermedades huérfanas (raras), incluyendo la hemofilia.
Relevancia para la Hemofilia: La hemofilia está clasificada como una enfermedad huérfana, lo 
que garantiza a los pacientes el acceso a tratamientos especializados, diagnóstico oportuno, y la 
protección de sus derechos.

Descripción: Esta ley garantiza el derecho fundamental a la salud, estableciendo principios como 
la universalidad, la equidad y la continuidad en la atención en salud.
Relevancia para la Hemofilia: Asegura que las personas con hemofilia reciban atención 
continua y sin interrupciones, independientemente de su capacidad de pago.



5. Resolución 5265 de 2018 - Actualización del Plan de Beneficios en Salud

6. Ley 1438 de 2011 - Reforma al Sistema General de Seguridad Social en Salud

Derechos de los Pacientes

Además de estas leyes específicas, los pacientes con hemofilia también tienen derechos protegidos 
por otras leyes y regulaciones generales sobre derechos de los pacientes, como el derecho a recibir 
información completa y clara sobre su condición y tratamientos, el derecho a la confidencialidad, y el 
derecho a la participación en decisiones sobre su salud.

 

Descripción: Regula el Plan de Beneficios en Salud (PBS), incluyendo la cobertura de 
medicamentos y tratamientos para enfermedades de alto costo como la hemofilia.
Relevancia para la Hemofilia: Garantiza que los medicamentos y tratamientos necesarios para 
la hemofilia estén incluidos en el PBS, asegurando su disponibilidad y acceso para los pacientes.

Descripción: Actualiza el Plan de Beneficios en Salud (PBS) y lista los medicamentos y 
tratamientos cubiertos por el sistema de salud.
Relevancia para la Hemofilia: Incluye los medicamentos y terapias más recientes para el 
tratamiento de la hemofilia, asegurando que los pacientes tengan acceso a tratamientos 
modernos y efectivos.

Descripción: Refuerza el Sistema General de Seguridad Social en Salud, mejorando la atención 
integral y garantizando la sostenibilidad financiera del sistema.
Relevancia para la Hemofilia: Mejora la infraestructura y los servicios de salud, beneficiando a 
los pacientes con hemofilia con una atención más integral y de calidad.



Apoyo de Instituciones

Estas leyes y normativas reflejan el compromiso del gobierno colombiano de garantizar la protección y 
el bienestar de las personas con hemofilia, asegurando su acceso a la atención médica y a los 
tratamientos necesarios.

En Colombia, existen varios programas y esfuerzos dirigidos a la atención integral de pacientes con 
hemofilia. Estos programas son implementados tanto por entidades gubernamentales como por 
organizaciones no gubernamentales y asociaciones de pacientes. A continuación, se presentan 
algunos de los programas y esfuerzos principales en Colombia para la atención de la hemofilia:

1. Programa Nacional de Hemofilia

2. Plan de Beneficios en Salud (PBS)

3. Red Nacional de Referencia para Hemofilia y Otras Coagulopatías

4. Programa de Enfermedades Huérfanas

Instituto Nacional de Salud (INS): Monitorea y asesora en temas relacionados con 
enfermedades huérfanas, incluyendo la hemofilia.
Ministerio de Salud y Protección Social: Desarrolla políticas y programas para la atención 
integral de las enfermedades huérfanas.
Asociaciones de Pacientes: Organizaciones como la Fundación Nacional de Hemofilia de 
Colombia (FUNDHEMOC) y otras, que apoyan a los pacientes con hemofilia y promueven sus 
derechos.

Descripción: Implementado por el Ministerio de Salud y Protección Social, este programa se 
enfoca en la atención integral de pacientes con hemofilia y otras coagulopatías.
Objetivos:

Garantizar el diagnóstico oportuno y adecuado.
Proveer tratamientos adecuados y de alta calidad.
Monitorear y seguir la evolución de los pacientes.
Capacitar a profesionales de la salud en el manejo de la hemofilia.

Descripción: El Plan de Beneficios en Salud cubre los medicamentos y tratamientos necesarios 
para la hemofilia, incluyendo factores de coagulación y terapias emergentes.
Relevancia: Asegura que los pacientes con hemofilia reciban los tratamientos necesarios sin 
costo adicional, promoviendo la equidad en el acceso a la salud.

Descripción: Una red de centros de referencia especializados en el diagnóstico y tratamiento de 
la hemofilia y otras coagulopatías.
Objetivos:

Mejorar la calidad de la atención.
Facilitar el acceso a tratamientos especializados.
Promover la investigación y formación continua en el manejo de la hemofilia.



5. Programas de Atención Integral en EPS

6. Fundación Nacional de Hemofilia de Colombia (FUNDHEMOC)

7. Programa de Educación y Capacitación

8. Programas de Investigación

Estos programas y esfuerzos reflejan un enfoque integral y coordinado para la atención de pacientes 
con hemofilia en Colombia, buscando mejorar su calidad de vida y garantizar su acceso a tratamientos 
adecuados.

 

Descripción: Este programa está orientado a la atención de enfermedades raras, incluyendo la 
hemofilia, y es parte de las políticas de salud pública del país.
Objetivos:

Mejorar la calidad de vida de los pacientes.
Facilitar el acceso a diagnósticos y tratamientos especializados.
Promover la inclusión y protección social de los pacientes.

Descripción: Muchas Entidades Promotoras de Salud (EPS) tienen programas específicos para 
la atención integral de pacientes con hemofilia.
Objetivos:

Proveer una atención coordinada y centrada en el paciente.
Asegurar el suministro constante de factores de coagulación.
Monitorear y gestionar de manera integral la salud de los pacientes.

Descripción: Organización no gubernamental que apoya a los pacientes con hemofilia y sus 
familias.
Objetivos:

Proveer educación y apoyo a los pacientes y sus familias.
Promover la investigación y el desarrollo de nuevos tratamientos.
Defender los derechos de los pacientes con hemofilia.

Descripción: Programas de educación y capacitación para profesionales de la salud en el 
manejo de la hemofilia.
Objetivos:

Mejorar el conocimiento y habilidades de los profesionales de la salud.
Asegurar un manejo adecuado y actualizado de la hemofilia.
Promover prácticas de tratamiento basadas en la evidencia.

Descripción: Programas de investigación desarrollados por universidades, hospitales y centros 
de investigación para avanzar en el conocimiento y tratamiento de la hemofilia.
Objetivos:

Desarrollar nuevas terapias y mejorar las existentes.
Entender mejor la patogénesis y manejo de la hemofilia.
Promover la participación de pacientes en estudios clínicos.



HEMOFILIA
ADDRESS

Colombia

EMAIL

Trastorno de la coagulación 
manejo clínico y administrativo. 

drhernandomartinez@gmail.com

CONTACT

(+57) 3188164496


