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Asunto: Solicitud de informacién - CASO TRANSLARNA - HOSPITAL CARLOS ANDRADE
MARIN

De mi consideracion:

De conformidad con lo dispuesto en el numeral 9 del articulo 120 de la Constitucién de la Republica del
Ecuador, que sefiala:

"Art. 120.- La Asamblea Nacional tendrd las siguientes atribuciones y deberes, ademds de las que
determine la ley: (...) 9. Fiscalizar los actos de las funciones Ejecutiva, Electoral y de Transparencia y
Control Social, y los otros organos del poder puiblico, y requerir a las servidoras y servidores ptiblicos
las informaciones que considere necesarias."

En ejercicio de mi facultad fiscalizadora otorgada por la Constitucion de la Republica y la Ley Orgénica
de la Funcién Legislativa que, en su articulo 75 establece que:

"Informacion. - Las y los asambleistas directamente o las comisiones especializadas tienen la facultad de
requerir informacion o competencias a las y los funcionarios detallados en los articulos 120 numeral 9,
225y 131 de la Constitucion de la Repiiblica, de conformidad con esta Ley.

En caso de que, EN UN PLAZO DE DIEZ DIAS, las y los funcionarios no entreguen la informacién
solicitada o la entreguen de forma incompleta, el asambleista requirente pondrd en conocimiento de la
Presidenta o Presidente de la Asamblea Nacional dicho incumplimiento, a fin de que el Consejo de
Administracion Legislativa el plazo maximo de cinco dias remita la documentacion relacionada con el
mismo, a una de las comisiones especializadas segin su temadtica (EI resaltado me pertenece).

Con este antecedente y en referencia a la informacién recibida en nuestro buzén de denuncias ciudadanas
en medios digitales
(https://x.com/edwingavilanes9/status/19172244119561465627s=46&t=8WvZCITy3lyWr84bbOY9vA) de
familiares de pacientes pedidtricos con distrofia muscular de Duchenne, me dirijo a usted con caricter
urgente y prioritario a fin de solicitar informacion oficial respecto al proceso de autorizacion,
adquisicion y distribucion del medicamento Translarna (principio activo: Atalureno), utilizado en el
tratamiento de dicha enfermedad.

Se me ha informado que varios nifios atendidos en el Hospital Carlos Andrade Marin (HCAM) no
estarian recibiendo la medicacion necesaria debido a la falta de autorizacion o registro sanitario por
parte de la ARCSA, lo que pone en grave riesgo su salud y su vida. Como es de su conocimiento, la
distrofia muscular de Duchenne es una enfermedad degenerativa de curso rdpido, por lo que la
interrupcion del tratamiento puede tener consecuencias irreversibles. En tal sentido, me permito solicitar a
usted, se me informe detallada y documentalmente lo siguiente:

1. (Cudl es el estado actual del trdmite de autorizacién o registro del medicamento Translarna
(Atalureno) ante la ARCSA?

2. (Existe algin impedimento técnico, juridico o administrativo para su aprobacién o adquisicién?

3. (Qué gestiones se han realizado con el Ministerio de Salud Piblica y con el Instituto Ecuatoriano de
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Seguridad Social para facilitar el acceso a este medicamento?
4. (En qué plazo se podria emitir una resolucién que permita garantizar la continuidad del tratamiento
de los pacientes menores de edad?

Por la favorable atencién al presente, expreso mi agradecimiento, confiando en la sensibilidad
institucional frente a un tema que compromete el derecho a la salud y a la vida de pacientes vulnerables.

Atentamente,

Documento firmado electronicamente

Mgs. Camilo Aurelio Salinas Ochoa
ASAMBLEISTA

Senor Magister

Daniel Antonio Sanchez Procel
Director Ejecutivo

ARCSA

En su Despacho

Copia:
Sefior Abogado
Diego Francisco Lucero Villarreal
Coordinador General de Relaciones Interinstitucionales (E.)
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