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ABSTRAK 

Dalam prakteknya pelayanan kesehatan mengenal berbagai macam 

masalah kesehatan dari masyarakat salah satunya terkait penyakit langka. Dalam 

penelitian ini akan dibahas mengenai masalah kesehatan tersebut adalah Sindrom 

Stone Man atau Fibrodysplasia Ossificans Progresifiva (FOP), dikenal sebagai 

sindrom manusia batu, adalah kelainan jaringan ikat dan kelainan genetik yang 

sangat langka serta melumpuhkan, ditandai dengan kelainan bawaan akibat mutasi 

yang terjadi pada gen ACVR1, sebuah gen yang mengontrol pertumbuhan sel dan 

proliferasi pada otot dan jaringan penghubung. Kebanyakan penyakit ini terjadi 

pada anak-anak terutama anak laki-laki, yang harus mendapatkan perlindungan 

hukum terhadap pasien yang mengalami Sindrom Stoneman menurut Undang-

Undang Kesehatan dan sanksi yang diberikan terhadap orang yang melakukan 

diskriminasi pasien yang mengalami sindrom stoneman. Penelitian yang digunakan 

dalam penelitian ini ialah penelitian hukum normatif sehingga dapat dihasilkan 

pelindungan hukum terkait penyakit langka Sindrom Stoneman menggunakan 

Undang-Undang Nomor 17 Tahun 2023 dan hukuman yang diberikan terhadap 

orang yang melakukan diskriminasi terhadap pasien Sindrom Stoneman ini dengan 

menggunakan penyelesaian hukum perdata, penyelesaian hukum pidana, serta 

penyelesaian konsumen jasa pelayanan kesehatan sesuai Peraturan Perundang-

Undangan yang berlaku di Indonesia. Pentingnya perlindungan dan penegakan 

hukum tidak lain untuk memastikan perlindungan hukum dan yang paling dapat 

melindungi kepentingan korban secara langsung adalah pembayaran ganti rugi dan 

hukuman pidana penjara sesuai Undang-Undang yang telah ditetapkan. 

Kata Kunci : Sindrom Stoneman, Perlindungan Hukum 
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ABSTRACT 

In practice, health services recognize various kinds of health problems in 

the community, one of which is related to rare diseases. In this study, the health 

problem that will be discussed is Stone Man Syndrome or Fibrodysplasia 

Ossificans Progressiva (FOP), known as stone man syndrome, is a connective 

tissue disorder and a very rare and disabling genetic disorder, characterized by 

congenital abnormalities due to mutations that occur in genes. ACVR1, a gene that 

controls cell growth and proliferation in muscle and connective tissue. Most of this 

disease occurs in children, especially boys, who must receive legal protection for 

patients who experience Stoneman Syndrome according to the Health Law and 

sanctions given to people who discriminate against patients who experience 

Stoneman Syndrome. The research used in this research is normative legal research 

so that legal protection can be produced regarding the rare disease Stoneman 

Syndrome using Law Number 17 of 2023 and penalties given to people who 

discriminate against Stoneman Syndrome patients using civil law settlements, legal 

settlements. criminal penalties, as well as settlements for consumers of health 

services in accordance with the laws and regulations in force in Indonesia. The 

importance of protection and law enforcement is none other than ensuring legal 

protection and what can most directly protect the interests of victims is the 

payment of compensation and imprisonment in accordance with the established law. 

Keywords: Stoneman syndrome, legal protection 
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