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Preamble

362059

2nd Session, 36th Parliament,
48 Elizabeth 11, 1999

THE House oF ComMONS oF CANADA

BILL C-230

An Act respecting a National Epidermolysis
Bullosa Awareness Week

WHEREAS epidermolysis bullosa is a group
of rare and debilitating genetic diseases
characterized by fragile skin and recurrent
blisters that causes affected individuals and
their families severe and devastating physical 5
and emotional pain and suffering as well as
financial hardship;

WHEREAS epidermolysis bullosa is a life-
long disease for which thereisno cure;

WHEREAS the treatment of epidermolysis10
bullosa consists primarily of dealing with the
symptoms of the disease and is largely sup-
portive;

WHEREAS all forms of epidermolysis bullo-
sa require good nursing and support care and 15
severe forms of the disease require intensive
nursing care similar to that given to patients
who have been severely burned;

WHEREAS the various problems encoun-
tered by a person who suffers from epidermol- 20
ysis bullosa can be overcome with the support
of parents, family members, friends, health
and medica practitioners and persons in the
community at large who are well-informed
about the disease; 25

AND WHEREAS the Parliament of Canada
desires to encourage both public and private
investment in research and development into
treatments and a possible cure for epidermoly-
sis bullosa by raising awareness in Canada 30
about the disease;

Now, THEREFORE, Her Majesty, by and with the
advice and consent of the Senate and House of
Commons of Canada, enacts as follows:

2€ session, 36° |égidlature,
48 Elizabeth 11, 1999

CHAMBRE DES COMMUNES DU CANADA

PROJET DE LOI C-230

Loi indgtituant la Semaine nationale de

sensibilisation a1’ épidermolyse bulleuse

Attendu :

gue I'épidermolyse bulleuse constitue un
groupe de maladies héréditaires rares et
débilitantes caractérisées par une peau
fragile et des clogues récurrentes et qu'elle 5
cause aux personnes affligées et a leur
famille de grandes souffrances ayant un
effet dévastateur sur les plans physique et
émotif, ainsi que des difficultés financieres;

que I’épidermolyse bulleuse est une mala-10
die incurable qui afflige la personne atteinte
savie durant;

gue le traitement de cette maladie consiste
principalement a en atténuer les symptémes
et est essentiellement de nature palliative; 15

gue toutes les formes de |’ épidermolyse
bulleuse exigent de bons soins infirmiers et
de soutien et que les formes aigués requie-
rent des soins infirmiers intensifs anal ogues
aceux dispensés aux grands brilés; 20

que les personnes souffrant d’ épidermolyse
bulleuse peuvent parvenir a surmonter les
divers problémes entrainés par cette mala
die avec le soutien de leurs parents, de leur
famille et de leurs amis ains qu avec25
I’appui des médecins et autres profession-
nels de la santé et des membres de la
collectivité qui sont bien informés sur cette
maladie;

gue le Parlement du Canada souhaite en-30
courager les investissements publics et
privés dans la recherche et le développe-
ment en vue de la mise au point de
traitements et méme d’'un reméde pouvant
guérir I"'épidermolyse bulleuse, en sensibi-35
lisant la population canadienne a cette
maladie,
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National Epidermolysis Bullosa Awareness \Week

SHORT TITLE

1. This Act may be cited as the National
Epidermolysis Bullosa Awareness \Week Act.

NATIONAL EPIDERMOLY SISBULLOSA
AWARENESS WEEK

2. Throughout Canada, and in each and
every year, the last week in October shall be

Sa Mgjesté, sur |'avis et avec le consentement
du Sénat et de la Chambre des communes du
Canada, édicte :

TITRE ABREGE
1. Loi sur la Semaine nationale de sensibili-
sation a |’ épidermolyse bulleuse.

SEMAINE NATIONALE DE SENSIBILISATION A
L’'EPIDERMOLY SE BULLEUSE

2. Dans I'ensemble du Canada, la derniére
semaine du mois d octobre de chague année

known as ‘“National Epidermolysis Bullosa 5 est désignée comme « Semaine nationale de

Awareness Week’.
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