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Institui o Dia Estadual de Conscientizacio da
Sindrome de Berdon.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE RONDONIA decreta:

Art. 1¢ Fica instituido, no ambito do Estado de Rondénia, o Dia Estadual de
Conscientizacido da Sindrome de Berdon, a ser celebrado, anualmente, no dia 6 de fevereiro.

Pardgrafo dnico — O governo estadual, através das Secretarias de Saide e de
Educagdo, deverd criar programas e convénios com entidades que tenham por finalidade a
atengdo aos portadores da Sindrome de Berdon, de maneira a viabilizar o evento na data
constante no caput deste artigo.

Art. 2° As despesas com a execucdo desta lei correrdo por conta de dotacdes
orcamentarias préprias, suplementadas se necessério.

Art. 3¢ Esta lei entra em vigor na data de sua publicacio.

Plenario das Deliberacdes, 18 de margo de 2019.
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Nobres Deputados,

A Sindrome de Berdon é uma doenca rara que provoca md formacio em vérios

Orgdos como o intestino, bexiga e estdmago. Doenca grave que impossibilita que a pessoa possa

urinar ou defecar e precisa se alimentar por sonda.

Causada por problemas geneéticos ou hormonais os sintomas surgem logo apds o

nascimento e ndo tem cura, porém alguns procedimentos cirtirgicos que tém como objetivo

desobstruir o estémago e o intestino pode melhorar os sintomas da doenca. Além disso, outra

alternativa para aumentar a expectativa e qualidade de vida da pessoa acometida por esta

sindrome ¢é o transplante multivisceral, ou seja, o transplante de todo o sistema gastrointestinal,

algo que no Brasil ainda nio fez em criangas, somente em adultos.

No Brasil o caso mais conhecido e famoso ¢ o pequeno paulistano Samuel Soares dos

Santos, nascido em 2015, atualmente tem dois anos, é portador da sindrome e tem superado a

expectativa de vida. Sua familia conseguiu na justica que a Unido custeasse seu tratamento e

transplante simultdneo de 5 érgdos que deverd ser realizado no hospital referéncia da sindrome,

localizado em Miami-EUA, o Jackson Memorial Hospital. Todo custo é de aproximadam

7.000.000,00 (sete milhdes de reais).
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A justica de Sdo Paulo determinou que a Unido, que representa o Ministério da
Satde, pague a quantia e a crianga viaje para fazer o tratamento, contudo o processo ficou no
TRF, até que no dia 06.02.2019, quando finalmente a familia de Samuel embarcou com ele para
Miami.

O caso do Samuel ficou conhecido, pois fizeram uma “vaquinha digital” em todo
pais, apoiado por vérios famosos, para tentar salvar a vida do pequeno e também auxiliar a
familia no tratamento e estadia fora do pais.

Em razdo da inexisténcia de estudos no Brasil que dimensionem a prevaléncia e
incidéncia da Sindrome de Berdon, faz-se necessario a adogdo de mecanismos que permitam o
diagnéstico precoce, que pode ocorrer ainda na gestacdo. Ressalta-se, portanto, a importincia
desta propositura no sentido de ampliar o conhecimento da populagdo acerca da Sindrome de

Berdon. Para isso contamos com o apoio dos nobres pares.
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