
—¿Cómo se ha avanzado y cuáles
son los desafíos?

“Necesitamos distribuir mejor
a los especial istas dentro del
país. Hoy están concentrados en-
tre Concepción y La Serena. Más
allá de eso, pierdes especialistas.
Cuando las personas no pueden
ver a un médico que realmente
sabe lo que tienen, no tienen na-
da (...). La solución requiere que
los clínicos se especialicen, que
empiecen a estudiarlo, que ten-
gan el interés. Y ahí viene el tra-
bajo de visibilizar.

La investigación a nivel mundial
sigue muy vinculada a intereses
farmacológicos. Si hay una terapia
asociada, se investiga más esa pato-
logía. Y eso es un desafío, porque
solo un 5% de las enfermedades ra-
ras tiene una terapia conocida.
Existen cerca de 500 terapias en el
mundo y más de 9.000 enfermeda-
des registradas (...). Hay muy poco
hecho en investigación”.

Cuando Alejandro Andrade te-
nía 23 años, descubrió que padecía
neurofibromatosis, un trastorno
genético en el que se forman tumo-
res en los nervios y anomalías en la
piel. Al enterarse, dejó sus estudios
de Ingeniería y decidió dedicarse a
comprender en profundidad su en-
fermedad. Hoy es el tercer presi-
dente de la Federación de Enferme-
dades Raras de Chile (Fecher),
agrupación que se consolidó for-
malmente en 2016 y que se dedica a
velar por las necesidades de quie-
nes padecen estas patologías, que
afectan a menos de una persona por
cada dos mil habitantes y cuyo día
se conmemora mañana. 

Se estima que en el mundo hay
9.272 enfermedades raras. Para de-
terminar cuántas están en el país,
actualmente se lleva a cabo un pro-
ceso de empadronamiento. Gracias
a la Ley 21.743, aprobada el año pa-
sado, se creó una comisión técnica
asesora encargada de levantar un
registro nacional de pacientes. Se
espera tener los resultados en apro-
ximadamente seis meses.

—¿Qué tan preparada está la aten-
ción primaria para enfrentar este
tipo de patologías?

“El diagnóstico es complicado
porque los médicos lo describen
así: cuando tú escuchas cascos y ga-
lope, supones que viene un caballo.
Pero en este caso viene una cebra.
No estás esperando que sea eso. Y si
no estás preparado para una cebra,
no sabes cómo alimentarla ni cómo
cuidarla. Se parece a un caballo, pe-
ro no es un caballo. Las enfermeda-
des raras tienen esa característica
particular, y en esa particularidad
está su complejidad. Son muy difí-
ciles de identificar (...). En Chile se
demora entre 7 y 12 años, según un
informe que hicimos con 1.000 res-
puestas y que luego se ratificó con
otra encuesta del Minsal”.

—¿Cómo es ese diagnóstico en
comparación con Latinoamérica y
el primer mundo?

“Somos pioneros en Latinoamé-
rica, donde el diagnóstico en gene-
ral demora 12 a 15 años. Con Europa
la diferencia no es tanta si conside-
ramos que ellos tienen más centros
de investigación. Allá la odisea
diagnóstica va entre 3 a 5 años”.

A nivel chileno, “la ley que apro-
bamos el 25 de abril —la Ley de En-
fermedades Raras— es un avance, y
la Ley Ricarte Soto también lo es,
pero cubre los gastos del paciente y
no hace nada para incentivar la in-
vestigación. No crea fondos ni in-
centivos especiales. Lamentable-
mente, no es una discusión política,
y debería serlo”.

—¿Cuál es el principal mito sobre
las enfermedades raras?

“Que raro es caro. Y no siempre
es caro. No todo es así. Hay mucho
que requiere creatividad y usar lo
que tenemos disponible. Ese es un
mito que hay que derribar”. 

El gasto de bolsillo promedio está
entre 750 mil y 1 millón 600 mil pe-
sos mensuales para una patología
sin fármaco asociado. Con fármaco,
el promedio sube de 3 millones 600
mil a 5 millones mensuales.

“Hay que abrirnos a la investiga-
ción”, concluye. 

Alejandro Andrade, presidente de la federación que las agrupa:

En Chile se tarda entre 7 y 12 años 
en diagnosticar una enfermedad rara

Mañana se conmemora el día de estas patologías, que afectan a menos de una persona por cada
dos mil habitantes. Quienes las padecen piden visibilidad y acceso oportuno a especialistas. 
TERESA LEIVA UBILLA 

Alejandro Andrade, en la foto, lamen-
ta que menos del 10% de las enfermeda-
des raras tenga una terapia conocida. 
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La Fecher
busca que las
enfermedades
raras sean más
estudiadas, 
con médicos que
se especialicen 
y distribuyan
alrededor 
del país.FR
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A través de una carta al editor publicada en la
prestigiosa revista Nature, investigadores vin-
culados al estudio climático en Sudamérica ma-
nifestaron su preocupación por la decisión del
gobierno chileno de retirar financiamiento al
Centro de Ciencia del Clima y la Resiliencia
(CR2).

“Es una medida devastadora para la investi-
gación climática en el continente, en un mo-
mento de creciente estrés climático. En la últi-
ma década, la región ha experimentado even-
tos meteorológicos extremos, y las sequías y el
retroceso de los glaciares amenazan la seguri-
dad hídrica de millones de personas. El centro
proporciona herramientas irremplazables pa-
ra invest igadores ,
responsables de po-
líticas públicas y co-
munidades”, escri-
bieron a propósito
de la decisión, que
fue dada a conocer a
fines del año pasado,
l u e g o d e q u e l a
Agencia Nacional de
Investigación y De-
s a r r o l l o ( A N I D )
abriera un llamado a
postulaciones para
u n n u e v o i n s t r u -
mento de financia-
miento de Centros
de Investigación y
Desarrollo de Excelencia de Interés Nacional.
La propuesta presentada por el CR2 quedó en
lista de espera —detrás de 11 adjudicadas por
otras instituciones—, lo que implica que a par-
tir del 1 de marzo quedará sin financiamiento.

Germán Poveda, climatólogo, académico de la
U. Nacional de Colombia y uno de los cuatro fir-
mantes de la carta —todos parte del programa
científico Andex—, comenta a “El Mercurio” que
al enterarse de la decisión “no pudimos quedar ca-
llados, porque esto supone un retroceso muy
grande para la ciencia climática no solo de Chile,
sino de la región”. 

Si uno “calla ante injusticias y decisiones equi-
vocadas, muchas veces termina siendo cómplice”,
agrega. 

En su carta, los autores señalan que el CR2 “ha
contribuido a formar científicos, desarrollar capa-
cidades de modelamiento, establecer redes de ob-
servación y fomentar alianzas”. 

CR2, que estudia sobre clima: 

Carta en Nature
advierte impacto por
recorte a centro de
investigación del país

M. C. 

Anticiencia
Desde Colombia,
Germán Poveda
también cree que la
falta de fondos para
centros de investi-
gación serios y que
muestran resultados
con impacto es un
mal antecedente,
considerando que
hoy se ha visto un
alza “de los negacio-
nistas de la ciencia”. 

blican en sus sitios’”, dice Rodrigo
Sandoval, VP de Tecnología & Inno-
vación GUX-Proyectum y académico
de la U. Católica.

En este nuevo paradigma, agrega
Sandoval, los modelos de IA sinteti-
zan, contrastan y estructuran la infor-
mación en una respuesta integrada.

Verificación

Este cambio ha traído varias conse-
cuencias. La primera es que, al tener
una respuesta ya redactada, los usua-

Las personas ya no hacen búsque-
das a partir de palabras clave,
como solía hacerse en las últi-

mas tres décadas. Ahora hacen pre-
guntas a la inteligencia artificial (IA)
para la que esperan una respuesta
completa.

“Antes había un ejercicio de meta-
cognición donde el usuario debía enten-
der lo que estaba buscando y hacer con-
sultas con precisión usando palabras
clave. Si eras hábil en eso lograbas una
lista razonablemente buena de sitios”,
recuerda Claudio Álvarez, académico
de la Facultad de Ingeniería y Ciencias
Aplicadas de la U. de los Andes.

Si antes Google concentraba la ma-
yoría de las peticiones de información
en la web, ahora los usuarios también
usan ChatGPT, Gemini o Perplexity
(herramienta para hacer consultas que
se centra en la precisión) para encon-
trar fácilmente lo que buscan.

“En una primera etapa de uso de
ChatGPT o Gemini, los usuarios re-
plicaban el comportamiento de un
buscador, es decir, consultas breves,
orientadas a obtener enlaces o res-
puestas y explicaciones puntuales.
Hoy la interacción ha evolucionado
hacia solicitudes más elaboradas y
analíticas, por ejemplo: ‘compara la
empresa X con la Y según lo que pu-

rios dejan de visitar los sitios que ge-
neran la información original.

Wikipedia ya lo sufrió en carne
propia: según la fundación Wikime-
dia, las visitas a su sitio bajaron un
8% durante 2025. Lo paradójico es
que el sitio es muy visitado por siste-
mas de IA que recaban información
para alimentar las bases de conoci-
miento de chatbots.

Google, por lejos el buscador más
utilizado en la web, se ha puesto a to-
no con los tiempos y agregó dos nue-
vas herramientas de IA a su motor de

búsquedas: los “AI Overviews” (re-
súmenes de IA) que aparecen cuan-
do la consulta lo amerita y el “Modo
IA”, una pestaña que permite a los
usuarios usar directamente la IA pa-
ra generar respuesta a lo que buscan.

El problema es que los usuarios se
quedan con esas respuestas y no
profundizan en la información. Se-
gún un estudio de Pew Research, so-
lo el 8% de los usuarios hace clic en
un enlace de las búsquedas si es que
previamente se les entrega una res-
puesta generada por IA. Lo peor es

que, según ese mismo estudio, solo el
1% accede a las fuentes citadas en el re-
sumen para constatar que la informa-
ción sea realmente verídica.

Y ahí radica uno de los graves pro-
blemas de esta tendencia. “Si la gente
confía un 100% del tiempo en una tec-
nología que el 99% del tiempo te en-
trega un resultado correcto, hay un
problema con ese 1% en que se equivo-
ca. La pregunta es ¿qué daño genera
ese 1%? Esta semana salió un estudio
de que una versión de ChatGPT dedi-
cada a la salud fallaba en casos graves
y eso podría causar muertes (ver re-
cuadro). Pero también hay ejemplos
de abogados que han presentado in-
formación sobre juicios inexistentes”,
dice Ricardo Baeza-Yates, académico
de la U. de Chile, Chief Scientific Offi-
cer en Theodora AI y Premio Nacional
de Ciencias Aplicadas 2024.

“La persona debe verificar la in-
formación si la va a usar para cosas
profesionales y para hacerlo debe
ejecutar las mismas búsquedas que
quiso evitar usando el chatbot”, ex-
plica Baeza-Yates.

El problema es que en la mayoría de
los casos, para saber si la respuesta es
buena uno tiene que ser un conocedor
de la temática. “Si yo pregunto por mí,
por Ricardo Baeza, quizás solo yo sepa
rápidamente que lo que dice es 100%
verdad. Yo hice el ejercicio y salían
muchos errores: lugares en los que no
he trabajado, títulos que no tengo.
Hasta fue un adivino: me entregó el
Premio Nacional en 2018, pero me lo
gané recién en 2024”, dice.

También es un problema para pu-
blicistas y para las marcas que por
años hicieron esfuerzos para que
sus sitios salieran primero en las
búsquedas. “De pronto, el tablero
cambió: hoy muchas personas ya no
buscan, preguntan. No quieren una
lista de enlaces; quieren una res-
puesta lista, contextual, directa”,
dice Ariel Jeria, CEO de la agencia
digital Rompecabeza.

“La pregunta ya no es ‘¿cómo trai-
go visitas a mi sitio?’ Es ‘¿cómo me
convierto en la respuesta recomen-
dada?’”, y ahí el principal desafío pa-
ra personas, empresas y marcas, dice
Jeria, “no es solo posicionar un sitio,
sino posicionar una verdad sobre
quién eres. La IA construye sus res-
puestas con lo que encuentra repeti-
do, consistente y confiable en distin-
tos lugares”, aclara.

Otro problema que visualiza Bae-
za-Yates es que la web se puede ir
llenando de contenido generado por
la IA, entre ello contenido falso. “Si
hay mucho contenido basura que no
es generado por humanos, el sistema
no sirve. De ahí que sea importante
que en la web comience a distinguir-
se el contenido generado por IA del
generado por humanos. Eso no solo
le sirve a las personas, sino a la mis-
ma IA, porque puede descartar in-
formación que no le interesa”.

Tanto Baeza como Álvarez coinci-
den en que la IA además es compla-
ciente: por un lado entrega una res-
puesta a pesar de no tener mucha in-
formación sobre un tema, ya que los
sistemas no tienden a decir “no sé”.

“Por eso es importante siempre
hacer un ejercicio de validación críti-
ca de la información y estar plena-
mente consciente de la responsabili-
dad del uso de la IA”, dice Álvarez.

Esto modifica desde la publicidad digital hasta la forma de trabajar:

La IA cambió la forma de buscar y las
personas confían en ella a pesar de sus fallas

ALEXIS IBARRA O.

Los internautas ya no usan
palabras clave para indagar en
sitios de la web; quieren
respuestas rápidas y completas
a preguntas complejas. 

Confianza peligrosa
ChatGPT Health, herramienta creada por OpenAI, no aconseja bien en casos en que
los usuarios deberían acudir inmediatamente a una urgencia, según un estudio publi-
cado en Nature Medicine.
Los investigadores crearon 60 casos realistas de pacientes con distintas enfermeda-
des. Paralelamente a la IA, tres médicos revisaron cada escenario y evaluaron qué
hacer según las guías clínicas.
En el 51,6% de los casos en que alguien necesitó ir al hospital de inmediato, la plata-
forma dijo que se quedara en casa o reservara una cita médica de rutina. Un resulta-
do que los investigadores describieron como “increíblemente peligroso”.

Plataformas como
Perplexity, en la

foto, se han espe-
cializado en entre-

gar información
más confiable,

dando a conocer la
fuente desde la

cual obtuvieron la
información.
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