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Verksamhetsberattelse

1 Inledning

Nordisk kommitté for bioetik har som uppgift att framja samarbete mellan de nordiska
landerna genom att sammanfora experter med olika bakgrund for att diskutera och
analysera bioetiska fragor i syfte att fasta uppmarksamhet vid dessa fragor, strava till
storre samforstand och beframja beslutsfattande inom omradet.

Viktiga teman under verksamhetsaret 2011 var bl.a. etiska fragor i samband med
biobanker samt etiska aspekter pd mental halsa. En rapport, Public health — ethical issues,
med texter sammanstallda fran en tidigare konferens har getts ut.

Kommittén faster stor vikt vid att gora sin verksamhet "synlig” for att sprida information
och stimulera till debatt, saval bland dem som konfronteras med bioetiska fragor i sin
dagliga verksamhet, som bland en bredare allménhet. Detta gors via kommitténs
webbplats dar presentationer och abstracts laggs ut i samband med varje konferens for att
goras allmant tillgangliga, via utgivning av rapporter samt genom de sammanfattningar
som sedan ett par ar tillbaka formuleras och distribueras. Kommittén har ocksa i
samarbete med Nordiska radets publikationsavdelning producerat en sarskild
informationsfolder.

Kommittén har initierat ett samarbete med 6vriga bioetiska (och liknande) kommittéer i
Norden.

Kommittén har haft fem arbetsmaoten.

Det tredriga kontraktet med Nordiska ministerrddet gick ut vid arsskiftet 2010 och
forlangdes till och med december 2011. Infor ett beslut om ett nytt tredrigt kontrakt
initierades en utvardering av kommitténs verksamhet, ndgot som kontinuerligt gors av
samtliga kommittéer och samarbetsorgan inom det nordiska samarbetet. Som en féljd av
detta har kommitténs mandat setts 6ver.

2 Organisation, medlemmar och forvaltning
2.1 Organisation

Kommittén har tva ledamoter fran vart och ett av de nordiska landerna; de representerar
en bred kunskap inom saval bioteknologi- som bioetikomradet. Forslag till ledamoter
lamnas av de nationella ministerierna for utbildning/forskning varefter ledamdterna
utnamns av Nordiska ministerradet. Sedan 2002 har kommittén aven en observator fran
Farbarna.

Praxis inom kommittén ar att ordférande utses inom kommittén for ett ar at gangen enligt

ett etablerat rotationsschema mellan de olika nordiska landerna. Till ordférande 2011
valdes enhalligt Aaro Tupasela fran Finland.

2.2 Medlemmar 2011
Danmark

Prof. Thomas G. Jensen, Aarhus universitet
Dr. Janne Rothmar Herrmann, Kdpenhamns universitet
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Finland
Sirpa Soini, Institutet for halsa och valfard (THL)
Aaro Tupasela, D.Soc.Sc., Helsingfors universitet

Island
Prof. Asgeir Haraldsson, Landspitali - University Hospital
Salvor Nordal, University of Iceland

Norge
Dr. Grethe S. Foss, Bioteknologinemnda

Dr. Anne Ingeborg Myhr, Gengk - Senter for biosikkerhet

Sverige
Prof. Goran Elinder, Karolinska institutet

Docent Titti Mattsson, Lunds universitet

Observator fran Farbarna
Cand.med. Gunhild Isfeldt, Visindasidsemisnevnd Fgroya

2.3 Forvaltning och sekretariat

Kommitténs forvaltning skots genom ett avtal med Nordiska ministerrddet av
Vetenskapliga samfundens delegation i Finland. Sekreterare for kommittén &ar Lotta
Knutsson Brakenhielm (Sverige).

3 Aktiviteter
3.1 Méten

Under 2011 hoéll kommittén fem arbetsmoéten: 4 februari i Kdpenhamn, 22 mars i
Kopenhamn, 3 maj i Uppsala, 29 augusti i Képenhamn samt 31 oktober i Helsingfors.
Under dessa moten planerades verksamheten och projekt foljdes upp. Kommittén har
dessutom haft tata kontakter, framst via e-post och telefonkonferenser.

3.2 Seminarier och konferenser

Ett mote med representanter for samtliga bioetiska kommittéer i de nordiska landerna
agde rum i Koépenhamn 21 mars. Tva personer, ordféorande och sekreterare, fran varje
kommitté hade bjudits in och samtliga tackade ja eller sdnde ersattare; sammanlagt
deltog ca 35 personer. Det blev ett fruktbart mdte som uppskattades av samtliga, och
kontakten har fortsatt aven efterat.

Konferensen Nordic Biobanks - Opportunities and Obstacles arrangerades den 3-4 maj i
Uppsala i samarbete med Centrum for forskningsetik & bioetik vid Uppsala universitet och
BioBanking and Molecular Resource Infrastructure of Sweden Drygt 180 personer, framst
forskare, kliniskt verksamma, biobanksansvariga samt sjukvardsadministratérer, deltog.
D& den svenska biobankslagen ar under revision var amnet i hog grad aktuellt i Sverige.
Biobanksverksamhet och lagstiftning ar aktuellt aven i Finland, och lockade darfor manga
finska sakkunniga deltagare. (Bilaga)

P& Vetenskapernas hus i Helsingfors arrangerades den 31 oktober — 1 november
konferensen Ethical Aspects on Mental Health. Psykologiska, sociala, neurofysiologiska
saval som kulturella och historiska aspekter, samtliga av etisk betydelse i forhallande till
mental halsa, behandlades. Ca 80 personer deltog, de flesta verksamma inom universitet,
sjukvard samt mentalsjukvard. (Bilaga)
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3.3 Ovriga projekt

Public Health — ethical issues, en publikation med samlade artiklar frdn en under 2010
arrangerad konferens med samma namn, gavs ut i maj 2011 Redakt6ér har varit Sirpa
Soini. Rapporten trycktes i 300 ex, och har hittills distribuerats till forfattare,
kommittémedlemmar, deltagare som anmaélt intresse, Ovriga etiska kommittéer i de
Nordiska landerna, vissa bibliotek pa relevanta institutioner samt vid den 10:e Nordiska
Folkhalsokonferensen i augusti.

Sirpa Soini har under aret skrivit en artikel om kommitténs historia och verksamhet for
antologin Nordic Health Law in a European Context (red: Elisabeth Rynning och Mette
Hartlev, Liber 2011). Texten har varit till stor nytta féor kommittén och finns med forlagets
medgivande utlagd pa kommitténs webbplats.

Kommittén har for ovrigt formulerat en kommentar angdende etiska aspekter pa det
samnordiska projektet "Kliniska multicenterstudier” som bedrivs pa initiativ av Nordiska
ministerradet. Detta projekt har kommittén for avsikt att vidareutveckla i samband med
en planerad konferens htésten 2012 om bioetiska fragor med anknytning till barn.

3.4 Information om verksamheten

Kommitténs webbplats fortsatter att utvecklas och anvandas. Har laggs t.ex. ett
omfattande material ut efter varje konferens eller seminarium: presentationer,
sammanfattningar, videoupptagningar m.m. Sidan skots av sekreteraren. Adressen é&r
(liksom tidigare) www.ncbio.org. Under 2011 ar har platsen haft 6ver 23 000 besok samt
nastan 165 000 traffar. Besdken har varit ganska jamt férdelade, som minst i februari
med drygt 1500 och som hdgst i maj med 2300.

De korta sammanfattningar (ca tva sidor) som formuleras efter varje evenemang
publiceras p& webbplatsen och distribueras dessutom vid de konferenser som kommittén
arrangerar samt sands till kommitténs kontaktpersoner vid Nordiska ministerradet.
Sammanlagt finns nu sex saddana dokument.

Kommittén har ocksd i samarbete med Nordiska radets publikationsavdelning producerat
en sarskild informationsfolder.

Detta arbete ingar i kommitténs sarskilda ”policy” for att synliggéra sin verksamhet for att
darigenom stimulera diskussionen om bioetiska fragor.

For spridning av information anvédnds dessutom kommitténs e-postlista som for
nérvarande omfattar ca 900 adresser.

4 Nordiskt och internationellt samarbete

Kommittén har ett omfattande nordiskt samarbete. P& alla arrangemang deltar
medlemmar fran alla de nordiska landerna. Samtliga evenemang annonseras dessutom via
olika kanaler i hela Norden. | avsnitt 3.2. ovan ndmns ocksa ett mote med representanter
for samtliga bioetiska kommittéer i de nordiska landerna som kommittén arrangerade i
Képenhamn i mars.

Kommittén har under aret direkt samarbetat med Centrum for forskningsetik & bioetik vid
Uppsala universitet och BioBanking and Molecular Resource Infrastructure of Sweden.

Besbk pa NCBios webbplats sker fran samtliga nordiska lander men &aven fran
utomnordiska och utomeuropeiska lander, t.ex. Tyskland, USA och Kina.
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Saval enskilda medlemmar som kommittén som helhet foljer fortlopande det arbete som
utfors av internationella bio- och medicinetiska organisationer, t.ex. inom UNESCO och
Europaparlamentet.

Dartill bor framhallas att samtliga medlemmar i kommittén har ett omfattande
internationellt nédtverk och ofta inbjuds som talare i andra nordiska och internationella
sammanhang. Kommittémedlemmar har som representanter for NCBio under aret deltagit
i foljande konferenser:

- Salvor Nordal i The final conference of the Nordic Network for Philosophy of
Medicine and Medical Ethics, 5-7 oktober

- Sirpa Soini i Third European Conference on Health Law, arrangerad av European
Associaton for Health Law (EAHL), Leuven 6-7 oktober (Bilaga)

- Janne Rothmar Herrmann i seminariet Human bodies: donation for medicine and
research, arrangerat av Nuffield Council on Bioethics, 11 oktober

- Goran Elinder och Asgeir Haraldsson i Ethical considerations for paediatric trials,
arrangerad av European Medicines Agency (EMA), London 29-30 november

- Aaro Tupasela i Pathways towards a sustainable ethics of human stem cell
research, arrangerad av International Society for Stem Cell Research (ISSCR),
Geneve 1-2 december (Bilaga)

5 Utvardering

Den utvardering av kommitténs verksamhet under kontraktsperioden 2008-2010 som
initierades av Nordiska ministerrddet, genomfordes av Ramboll Management Consulting.
Fokus for utvarderingen har varit att vardera den inriktning verksamheten haft under de
senare aren samt att utvardera organisationen utifrdn de mal kommittén har att uppfylla
och den funktion man fyller i sitt sammanhang.

Sammanfattningsvis menade Ramboll att kommitténs verksamhet &r av hég kvalitet och
mycket relevant. NCBio fyller en viktig funktion och &r genom sin sammansattning av
medlemmar fran varje nordiskt land ensam i sitt slag. Dess maluppfyllelse ar ocksa god.
Man framholl dock att samarbetet med Nordiska radet/ministerradet bor starkas, liksom
att dess verksamhet bér gdras mer synlig for en bredare publik. Sekretariatet behéver
ocksa tillféoras mer kompetens.

Utvarderingen har resulterat i att formuleringarna for kommitténs mandat, verksamhet,

uppgift och mal reviderats. Arbetet med att utveckla kommitténs verksamhet och
arbetsformer kommer att fortsatta under 2012.
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Rakenskaper (euro)

Intakter

Beviljade medel NMR 131 506

Over fr foreg ar 72 100

S:a 203 606
Kostnader

Personalkostnader: 34 098

- arvode sekreterare
- Ovriga arvoden

Administration (sekr.) 3 000
Traktamenten och resekostnader 77 539
Konferenskostnader 32 868
Kopiering, tryckkostnader, natverk 12 769
Ovriga kostnader: 1 345

- bankkostnader

- gavor

- mm
Overhead TSV 5 % 6 575
S:a 168 194
Overskott 35412

Kommentar angdende 6verskottet

Kommittén har aven detta ar ett forhallandevis stort 6verskott. Detta forklaras av att vi
sedan tidigare hade ett betydligt stérre overskott, vilket under aret har halverats. Se
sammanstallningen nedan.

Nyckeltal och statistik

Tabell 1: Resultatsammandrag
Se ovan

Tabell 2: Administrativa utgifter
2011: 53 500
2010: 35 000

Kommentar angaende skillnaden 2010-2011

| kostnaden for 2010 ar endast kostnader for sekretariatet samt overhead medréknade. |
kostnaden for 2011 aven resor i samband med styrelsemodten samt kostnader for
arkivering.
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Tabell 3: Handelser 2009-2011

2009 2010 2011
Overfort fran foreg ar 50 254 69 400 72 100
Budget 130 248 130 000 131 506
Utbetalningar 110 475 127 535 168 194
Overforing till kommande ar 70 027 71 865 35412

Tabell 4: Foraldrade (?) medel pr 31.12.2011

Belopp
Overfort frdn fore 2009 50 254
+ Budget 2009 130 248
- Utbetalningar 2009 110 475
- Utbetalningar 2010 127 535
- Utbetalningar 2011 168 194
= Foraldrade medel - 225 702
2012-01-31
Nordisk kommitté for bioetik Vetenskapliga samfundens delegation
Aaro Tupasela Aura Korppi-Tommola
Kommitténs ordférande 2011 Verksamhetsledare
Lotta Knutsson Brakenhielm Satu Kumlin
Sekreterare Ekonomiansvarig
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