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El día internacional de las 
enfermedades raras se conmemora 
el último día de febrero.
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Naciones Unidas 

reconoce1 300
millones de 

personas viven con 
enfermedades raras1,2 

la importancia de la no 
discriminación y el avance en los 
Objetivos del Desarrollo 
Sostenible1  

2024
De acuerdo con The Lancet 

Global Health2

80% de las enfermedades raras tienen una causa genética y cerca de 95% no cuentan con un tratamiento 
autorizado.2  

De acuerdo con Orphanet, una enfermedad rara se clasifica como aquella que afecta 1 de cada 2,000 personas. 
De acuerdo con esta fuente, hasta el momento se cuenta con más de 6 mil enfermedades raras. Sin embargo, el 
número específico de enfermedades puede depender del grado de especificidad con que se define cada 
enfermedad. De forma similar, la prevalencia de cada enfermedad varía de acuerdo con la región geográfica.3  
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De acuerdo con la encuesta anual global de la Federación Mundial de la Hemofilia, en 2023 se contaba con un total 
de 390,000 personas con coagulopatías, incluyendo a 218,804 personas con hemofilia. De estas, 179,703 
presentaban hemofilia A, 37,385 presentaban hemofilia B y 1,716 presentaban hemofilia de tipo desconocido o no 
reportado. Adicionalmente, 101,128 personas presentaban enfermedad de von Willebrand y 70,698 personas 
presentaban otras coagulopatías.5 

De acuerdo con la encuesta anual global de la Federación Mundial de la Hemofilia, 90% de los casos reportados en 
2023 se presentaban en población masculina, 4% en población femenina, y 6% no presentaba identificación de 
sexo.5 

De acuerdo con la encuesta anual global de la Federación Mundial de la Hemofilia, en las Américas se han 
identificado el 57% de los pacientes con hemofilia. Con 57,383 pacientes identificados, se estima que existan un 
total de 101,561 pacientes con hemofilia en el continente.5 
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12.000
La prevalencia es 
mayor en 
hombres
con un estimado 
de 1 caso por cada 
5.000 hombres.4 

Existe un caso por cada 

personas en el mundo

entre 1999-2023 

se han reportado
465,327 pacientes 
con coagulopatías
en total.

273,043 
pacientes con hemofilia 

(tipo A, tipo B y desconocido o no 
reportado). 



De acuerdo con el registro de SISPRO, en 2022 se habían registrado 72.691 personas con enfermedades 
raras/huérfanas. La mayoría de estas personas (56,5%) eran mujeres y 42,4% eran hombres. De forma similar, la 
mayoría (74,8%; 54.343 personas) pertenecían al régimen contributivo y 20,3% (14.789 personas) al régimen 
subsidiado.8 

A corte del 18 de junio de 2022, 64.849 de estas personas (89,2%) se encontraba viva. De estas, 48.547 pertenecen 
al régimen contributivo y 13.132 al régimen subsidiado.8

De acuerdo con el Ministerio de Salud y Protección Social, las enfermedades neurológicas representan la mayoría 
de las enfermedades raras en el país (24.4% del total de enfermedades). Estas enfermedades se presentan 
predominantemente en población entre los 10-14 años y los 55-59 años.8

Las enfermedades huérfanas de mayor prevalencia en el país incluyen (1) la Esclerosis Múltiple, (2) la Enfermedad 
de Von Willebrand, (3) la Deficiencia hereditaria del factor VIII (hemofilia A), (4) el Síndrome de Guillian-Barré y (5) la 
Artropatía psoriásica.8

El departamento de Antioquia presenta la mayor prevalencia de enfermedades raras, considerando que 20,6% de 
la población con un diagnóstico de enfermedades raras reside en este departamento. En segundo lugar, se 
encuentra Bogotá D.C. (12,8%) y en tercer lugar el Valle del Cauca (11,6%).8

De acuerdo con el Instituto Nacional de Salud (INS), para abril de 2024 se contaba con un registro de 84.175 
personas con diagnóstico de enfermedades raras, concordando con los reportes del Ministerio de Salud y 
Protección Social, el INS reporta a Antioquia como el departamento con mayor concentración de casos (19.926 
pacientes reportados). En segundo lugar, el INS reporta al Valle del Cauca, con 10,832 pacientes reportados, y en 
tercer lugar ubica a Bogotá D.C., con 9,689 casos.8,9

De acuerdo con la Ley 1438 de 2011*,  las enfermedades huérfanas6:

De acuerdo con el Ministerio de Salud y Protección Social*, se han incluido:

Hacen referencia a aquellas crónicamente debilitantes, graves, que amenazan la 
vida y con una prevalencia menor de 

dentro del listado de enfermedades 
raras y huérfanas.7 

condiciones de salud
2.236 

*que modifica la Ley 1992 de 2010
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Comprenden, las enfermedades raras, las ultra-huérfanas y olvidadas.6 

5.000 
personas

1 por cada 

*Resolución 023 de 2023 
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El 62,83% de los casos de hemofilia A y el 66,92% de los casos de hemofilia B se presentaban en el régimen 
contributivo. La población con hemofilia se concentró en la región Central y la capital: 26,81% de los casos 
prevalentes con hemofilia A se reportaron en la región Central y un 21,77% adicional se reportaron en Bogotá. De 
forma similar, el 27,63% de los pacientes con hemofilia B se presentaron en Bogotá y un 21,24% adicional se 
reportaron en la región Central.10 

La prevalencia cruda de ambos tipos de hemofilia ha presentado un constante aumento desde 2016. En 2016 se 
presentaban 3,5 casos de hemofilia A por cada 100.000 habitantes y 0.73 casos de hemofilia B por cada 100.000 
habitantes. En el último periodo reportado (2023) se reportaron 4,68 casos de hemofilia A por cada 100.000 
habitantes y 1,03 casos de hemofilia B por cada 100.000 habitantes.10 

Para el periodo entre el 1 de febrero de 2023 y el 31 de enero de 2024, se reportó una prevalencia cruda de 6.26 
casos de hemofilia (hemofilia A y B combinada) por cada 100.00 habitantes (3,269 casos). Esto incluye una 
prevalencia cruda de 5.17 casos de hemofilia A por cada 100.000 habitantes (2.697 casos) y de 1.10 casos de 
hemofilia B por cada 100.000 habitantes (572 casos).11

Bogotá presentó la mayor prevalencia combinada (9.57 casos por 100.000 habitantes; 757 casos) y la región 
central del país (6.67 casos por 100.000 habitantes; 827 casos).

En hemofilia A Bogotá reportó una prevalencia de 7.41 casos por cada 100.000 habitantes (586 casos), seguida por 
la región central con (5.75 casos por cada 100.000 habitantes.

En hemofilia B, Bogotá reportó 2.16 casos por cada 100.000 habitantes (171 casos), seguida por la 
Amazonía/Orinoquía con (1.21 casos por cada 100.000 habitantes; 19 casos).11

Hemofilia: Prevalencia
De acuerdo con la Cuenta de Alto Costo, entre el 1 de febrero de 2022 y el 31 de enero de 2023:
En Colombia se tenían 5.893 casos prevalentes de coagulopatías

En ese mismo periodo
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(2.421 casos) 
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(532 casos) 

9,03% 52,79% 
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severa

de los cuáles de los cuáles

34,77% 
presentaron 
hemofilia B 
severa

89,29% casos de hemofilia
Hombres Mujeres

90,25% casos de hemofilia A  

58.31% hemofilia A severa

38,95% hemofilia B severa

95% casos de hemofilia A y B leve

10,71% casos de hemofilia

9,75% casos de hemofilia A  

41.69% hemofilia A severa

61,05% hemofilia B severa

5% casos de hemofilia A y B leve
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La incidencia de hemofilia A se concentró en la región Caribe donde se registraron el 23,26% de los casos nuevos 
(10 casos). De otro lado, el 44,19% de los casos de hemofilia A presentaron hemofilia leve, mientras que un tercio 
(34,88%) presentó hemofilia severa. El 46,88% de los casos de hemofilia A en hombres se presentaron de forma 
severa. El 100% de los casos de hemofilia A en mujeres fueron leves. La incidencia cruda de hemofilia A disminuyó 
en comparación al periodo anterior (2022) pasando de 0,94 casos por 1.000.000 habitantes a 0,83.10

La incidencia de la hemofilia B se concentró en la capital, con 50% de los casos nuevos reportados (3 casos).10  
50% de los nuevos casos de hemofilia B presentaron hemofilia leve y el otro 50% hemofilia severa. El  60% de los 
casos de hemofilia B en hombres se presentaron de forma severa. El 100% de los casos de hemofilia B en mujeres 
fueron leves.10 La incidencia cruda de hemofilia B disminuyó en comparación al periodo anterior (2022), pasando 
de 0,24 casos por 1.000.000 habitantes a 0,12.10

La incidencia estandarizada disminuyó para ambos regímenes, pasando de 1,59 casos por 1.000.000 afiliados a 
1,14 para el régimen contributivo, y pasando de 1,14 casos por 1.000.000 afiliados a 0,75 para el régimen 
subsidiado.10  La Amazonía/Orinoquía fue la región con mayor incidencia combinada de hemofilia (3.18 casos por 
cada 1.000.000 habitantes). En contraste, Bogotá D.C. presentó la menor incidencia combinada (1.01 casos por 
cada 1.000.000 habitantes).10

Para hemofilia A se presentó una incidencia de 1.09 casos nuevos por cada 1.000.000 habitantes (57 casos 
nuevos). La Amazonía/Orinoquía fue la región con mayor incidencia (1.27 casos por cada 1.000.000 habitantes) 
mientras que Bogotá  presentó 0.38 casos por cada 1.000.000 habitantes.10,11

Para hemofilia B, se presentó una incidencia de 0.31 casos nuevos por cada 1.000.000 habitantes (16 casos 
nuevos).11 La Amazonía/Orinoquía fue la región con mayor incidencia mientras que las regiones Central (0.24 casos 
por cada 1.000.000 habitantes) y la región Pacífica (0 casos por cada 1.000.000 habitantes) presentaron la menor 
incidencia.11

Hemofilia: • Incidencia

Al igual que los casos prevalentes, que se concentraron en el régimen contributivo,

66,67% 

los casos incidentes (casos 
nuevos) de hemofilia B se 
concentraron en el régimen 
contributivo, con 

58,14% 

los casos nuevos de 
hemofilia A se concentraron 
en el régimen subsidiado, 
con 

(43 casos) presentaban hemofilia A  

(6 casos) presentaban hemofilia B.10 

22,51% 
3,14% 

Se reportaron 191 casos nuevos de hemofilia y otras coagulopatías. 

Para el periodo entre el 1 de febrero de 2022 y el 31 de enero de 2023:

Para el periodo entre el 1 de febrero de 2023 y el 31 de enero de 2024
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Hemofilia : Mortalidad
Entre el 1 de febrero de 2022 y el 31 de enero de 2023 se reportaron 

41,67% 
personas 

presentaba 
hemofilia 
severa.10  

7muertes en 
población con 
hemofilia A 

5muertes en 
población con 
hemofilia B

Esto corresponde a la mortalidad por cualquier causa. 

Entre el 1 de febrero de 2023 y el 31 de enero de 2024 se reportaron 15 muertes en población con hemofilia, 
representando una mortalidad cruda de 0.29 muertes por cada 1.000.000 de afiliados. Al estratificar por régimen 
de aseguramiento, se reportaron 11 muertes en población del régimen contributivo (mortalidad de 0.39 muertes 
por cada 1.000.000 de afiliados) y 4 en población del régimen subsidiado (mortalidad de 0.19 muertes por cada 
1.000.000 de afiliados).11 

Esta información va dirigida exclusivamente a su destinatario. Su distribución u otros usos se 
encuentran estrictamente prohibidos. Material dirigido exclusivamente al cuerpo médico, 
profesional de la salud y/o administrativo. Material revisado y aprobado por la dirección médica y de 
asuntos regulatorios de Novo Nordisk Colombia S.A.S - Derechos reservados 2025. CO25UMA00008


