
                  
 

 

 
 

MEDICAMENTOS HUÉRFANOS Y DISTROFIAS HEREDITARIAS DE LA RETINA:  
Situación Actual 

  
 
Fecha:    20 de febrero de 2020 
Horario: 16:30 - 19:00 
Lugar:     Aula Severo Ochoa 

  IIS-Fundación Jiménez Díaz 
  
 
16.30  Presentación: A definir (Retina Madrid) y Carmen Ayuso (IIS-FJD) 

Distribución de cuestionarios y recogida (15 min) 
 
16.45  Introducción 

Carmen Ayuso 
 
17.00  Medicamentos huérfanos 

Investigación clínica, designación y autorización 
Rafael Dal-Ré 
  

17.30 Fundamentos de las terapias actuales en Distrofias Hereditarias de Retina 
Terapia (y edición) génica, terapia celular, dispositivos y medicamentos 
José María Millán  
  

18.00  Experiencia en la terapia de Distrofias Hereditarias de Retina: algunos ejemplos de 
investigación y práctica clínica 
Blanca García Sandoval  

 
  
18:30 Cuestionario y coloquio 
 


