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REPUBLIQUE ET CANTON DE GENEVE

Le Conseil d'Etat

381 6-2025

Genöve, le 10 d6cembre2025

Döpartement födöral de I'intörieur (DFl)
Madame Elisabeth Baume-Schneider
Conseillöre födörale
lnselgasse 1

3003 Berne

Concerne : loi f6d6rale sur les mesures de lutte contre les maladies rares (LMR)

Madame la Conseillöre födörale,

Notre Conseil a pris connaissance avec int6röt du courrier du 12 septembre 2025 concernant
l'ouverture de la consultation mentionn6e en titre, et vous en remercie.

Le canton de Genöve salue la nouvelle loi födörale sur les maladies rares, qui apporte un
cadre lögal clair, un financement p6renne et un renforcement de la coordination pour
soutenir les personnes concernöes.

Toutefois, plusieurs questions restent ouvertes, notamment concernant la mise en ceuvre du
Concept national des maladies rares, le p6rimötre des donn6es, les modalit6s techniques et
le soutien financier aux institutions soumises ä I'obligation de döclarer.

Le canton de Genöve souligne par ailleurs l'importance de la reconnaissance et du
financement des centres spöcialisös, des helplines, ainsi que d'Orphanet Suisse, non
explicitement mentionn6 dans le projet de loi malgrÖ son röle cl6.

Enfin, notre Conseil relöve que le cofinancement exig6 des cantons, notamment pour les
activit6s d'information, pourrait entrainer des charges significatives alors que les budgets
pr6vus paraissent insuffisants.

En vous remerciant par avance de I'attention que vous porterez ä ce courrier, nous vous
prions de croire, Madame la Conseillöre föd6rale, ä l'assurance de notre trös haute
consid6ration.
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