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Requer voto de louvor a Sra. Regina Garcia Préspero (in memoriam), pela sua
inestimavel contribuicdao e dedicacdo em defesa dos direitos e da inclusao social das
pessoas com doencas raras no Brasil e no mundo.
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SENADO FEDERAL

REQUERIMENTO N*® DE

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 222 do Regimento Interno do Senado
Federal, insercio em ata de voto de louvor a Regina Garcia Préspero (in
memoriam), fundadora do Instituto Vidas Raras, que celebra 25 anos de histdria e
realizacdes, em razdo de sua inestimavel contribuicdo e dedicacio em defesa dos

direitos e da inclusio social das pessoas com doengas raras no Brasil e no mundo.

Requeiro, ainda, que seja enviada cépia do presente voto, conforme

dados em anexo.

JUSTIFICACAO

A presente homenagem traduz o justo, solene e necessdrio
reconhecimento desta Casa a memdria de Regina Garcia Préspero, uma lideranca
brasileira reconhecida internacionalmente e cuja trajetéria de vida confunde-se

com a proépria histéria da luta pelas doencas raras no Brasil.

Aproveitamos a oportunidade da celebragdo, neste ano, do Jubileu de
Prata do Instituto Vidas Raras, fundado por Regina, uma mae atipica, que com sua
mente brilhante e o coragdo generoso reuniu familias, profissionais e esfor¢os e deu
vida a esse projeto transformador para reconhecer a sua relevancia e contribuigdes

as politicas publicas para as pessoas com doengas raras e ultrararas em nosso pais.
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Regina ndo fundou apenas uma institui¢do, ela ergueu um farol de
esperanca em meio a invisibilidade e ao desamparo que historicamente cercavam
milhares de familias brasileiras. Regina abriu caminhos e deixou um legado
excepcional por meio de sua atuagdo, resisténcia, empatia e compromisso ético

com a dignidade humana.

A forca de Regina Prdspero residiu na sua rara capacidade de
transformar a dor pessoal em poténcia coletiva. Diante das adversidades de ser mae
de dois filhos com doenca rara e, mais tarde, ela prépria vitima de um cincer raro,
ela ndo se curvou: buscou e compartilhou conhecimento e informagdes, rompeu
barreiras burocraticas e tornou-se uma das vozes mais respeitadas no cendrio da
saide publica nacional. Sua lideranca foi decisiva para pautar o debate sobre o
diagndstico precoce de doengas raras, a importancia da triagem neonatal, o acesso
a tratamentos complexos e a incorporacdo de tecnologias inovadoras no Sistema

Unico de Satde (SUS).

O Instituto Vidas Raras, que completa 25 anos de trabalho ativo, é o
testemunho vivo e pulsante da determinagio inabalavel de Regina Préspero e de
muitas brasileiras e brasileiros em prol da saide, da dignidade e da inclusio social

de milhGes de pessoas com doengas raras.

Prestar este Voto de Louvor, in memoriam, a Regina Préspero é um
ato de justica histdrica e institucional. E garantir que o Senado Federal reconheca
o legado de uma maie brasileira que dedicou sua vida a salvar e acolher outras
vidas. Sua memdria permanece viva no legado do Instituto Vidas Raras e em cada
conquista alcangada e no sorriso de cada paciente que hoje encontra amparo nas

politicas publicas que ela, com tanta coragem, ajudou a construir.
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Diante do exposto, e convicta do mérito inquestionavel desta justa

homenagem, requeiro este voto de louvor.

Sala das Sessdes, 25 de junho de 2026.

Senadora Mara Gabrilli
(PSD - SP)
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