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Bilagor 1-2: Seminarieprogram

Verksamhetsberattelse

1 Inledning

Under verksamhetsaret 2006 dgnade Nordisk kommitté for bioetik mycket uppmark-
samhet at sin roll och sina uppgifter. Kommitténs placering i den nordiska organisationen
diskuterades internt och med representanter fran Nordiska Ministerradet liksom &aven
kommitténs nuvarande och eventuellt kommande mandat.

Kommittén holl sju arbetsmoten, publicerade tva rapporter, arrangerade tva seminarier
samt deltog aktivt i nordiskt och internationellt samarbete.

2 Organisation och medlemmar
2.1 Organisation

Kommittén har tva ledamoter fran vart och ett av de nordiska landerna som representerar
en bred kunskap inom saval bioteknologi- som bioetikomradet. Forslag till ledamdéter
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lamnas av de nationella ministerierna for utbildning/ forskning och ledaméterna utnamns
av MR-U. Sedan 2002 har kommittén en observator fran Fardarna.

Under verksamhetsaret 2006 skedde inga forandringar i kommitténs sammansattning.

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 2006
valdes enhélligt Salla Lotjonen fran Finland.

2.2 Medlemmar 2006

Danmark
Prof. Gunna Christiansen, Aarhus universitet
Dr. Mette Hartlev, Kbpenhamns universitet

Finland
Dr. Salla Lotjonen, Manchester universitet och Helsingfors universitet
Prof. Veikko Launis, Abo universitet

Island
Prof. Vilhjalmur Arnason, Haskdli Islands
Dr. Ingileif Jonsdéttir, Landspitali - Haskélasjukrahis och Haskdli Islands

Norge
Direktor Sissel Rogne, Bioteknologinemnda

Dr. Beate Indrebg Hovland, Lovisenberg diakonala hogskola

Sverige
Dr. Katarina Westerlund, Uppsala universitet

Prof. Niels Lynge, Karolinska Institutet

Observatér fran Faréarna
Cand.scient. Gudrid Andorsdoéttir, Granskingarrad Foroya

3 Forvaltning och sekretariat

Kommitténs forvaltning skottes pa basen av ett avtal med Nordiska ministerradet av
Vetenskapliga samfundens delegation i Finland. Sekreterare for kommittén var
agr.o.forst.mag. Helena von Troil.

4 Aktiviteter

4.1 Mdten

Under 2006 holl kommittén sju arbetsmoten, tva av dem var telefonkonferenser, tva
moten holls i Sverige och tre i Danmark. Under dessa moéten planerades verksamheten
och projekt foljdes upp. Kommittén diskuterade under alla arets moten dven sin status,
framtid och sitt mandat. En viktig punkt under madnga moten var utbytet av information
om aktuella diskussionsamnen, aktiviteter, handelser och lagstiftningsinitiativ i de nordiska
landerna.

4.2 Seminarier och konferenser

Under verksamhetsaret arrangerade kommittén ett symposium och en workshop.

Informed consent - in whose interest?

Ett symposium om informerat medgivande arrangerades av Nordisk kommitté for bioetik i
samband med det attonde arliga konferensen om biomedicin, etik och samhalle Rethinking
Informed Consent: The limits of autonomy 12-13.6.2006. Symposiet ordnades i samarbete
med Centrum for bioetik vid Karolinska Institutet och Uppsala universitet som stod vard
for den arliga biomedicin-konferensen.

Informed consent - in whose interest? fokuserade pa informerat samtycke inom
forskningen. Kritiska synpunkter framfordes pa anvandningen och nyttan av informerat
samtycke. Vems intressen skyddas? Ar mera information battre etik? (Program i bilaga 1.)
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I symposiet deltog ca. 80 personer fran de nordiska landerna samt Belgien, Britannien,
Estland, Iran, Japan, Kanada, Litauen, Mexiko, Nederlanderna och USA.

Business and Bioethics

Workshopen Business and Bioethics arrangerades i Malmo 15-16.10.2006.

Malet med workshopen var att diskutera forhallandet mellan affarsverksamhet och etik
inom bioteknologiomradet.

I programmnet ingick presentationer av experter inom olika omraden som talade om
biobusinessfilosofi och olika etiska aspekter pd sammanjamkande av affarsintressen och
forskning med socialt ansvar. Fragor om definieringen av behov och forskningsprioritering
samt utnyttjandet av allmanna resurser for kommersiella &andamal diskuterades ocksa.
Ett centralt tema var fragan om intressekonflikter. Finns sddana och hur behandlas de?
(Program i bilaga 2.)

Workshopen arrangerades i samarbete med Medicon Valley Academy och i den deltog ca.
40 experter fran alla nordiska och baltiska lander.
5 Projekt

Etik och stamcellsforskning i Norden

NordForsk gav i slutet av verksamhetsaret Nordisk kommitté for bioetik i uppdrag att gora
en utredning av de etiska fradgorna i samband med stamcellsforskning i Norden. Projektet

omfattar forskning bade pa vuxna och embryonala stamceller. Avsikten ar att ta upp bl.a.

forskningens nulage och framtid i Norden, lagstiftning och nuvarande praxis, den nordiska
dimensionen och etiska fragor.

For projektet har kommittén tillsatt en arbetsgrupp som leds av professor Ingileif
Jonsdéttir fran Island.

Projektet finaniseras av NordForsk, det inleds omedelbart och skall vara slutfort den
30.9.2007.

6 Publikationer

6.1 Assisted Reproduction in the Nordic Countries - a comparative study of
policies and regulation (TemaNord 2006:505, ISBN 92-893-1272-6)

Dr. Riitta Burrells rapport om assisterad befruktning i de nordiska landerna publicerades.

6.2 Legislation on biotechnology i n the Nordic countries - An overview (Tema
Nord 2006:506, ISBN 92-893-1273-4)

En uppdatering och utvidgning av tabellerna om lagstiftningen om bioteknologi i de
nordiska landerna publicerades. Tabellerna ar nu 9 stycken och géller assisterad
befruktning, preimplantatorisk genetisk diagnostik, abort, prenatal diagnostik,
embryoforskning, stamcellsforskning och kloning, kliniska férsok pa manniskor, biobanker,
gentest och genterapi och slutligen djurférsék. Sammanstéllandet av de jamférande
tabellerna koordinerades av dr. Salla Lotjonen.

Alla publikationer finns tillgangliga pa kommitténs internet hemsida ‘www.ncbio.org.

7. Nordiskt och internationellt samarbete

Nordiskt samarbete

De tva evenemang som arrangerades under verksamhetsaret forverkligades bagge i
samarbete med andra organisationer i Norden (se ovan).

Medicinsk juridik i Norden

Ett mote for nordiska experter i medicinsk juridik arrangerades i Uppsala i manadsskiftet
mars-april. Kommittén representerades vid motet av sin ordférande Salla L6tjébnen som
presenterade kommittén och dess verksamhet.
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NEC-Forum

National Ethics Committees Forum (NEC Forum) arrangerades under Finlands
ordforandeskap i EU i Helsingfors i september. Nordisk kommitté for bioetik var inbjuden
och representerades vid métet av ordféorande Salla L6tjonen och sekreterare Helena von
Troil. Salla L6tjonen presenterade kommitténs verksamhet for forumet.

EACME-moéte

European Association of Centres of Medical Ethics (EACME) holl en konferens i Belgien i
september dar kommitténs sekreterare deltog. Pa programmet stod bl.a. frdgor i samband
med stamcellsforskning, bioetikkonventioner, vard- och empirisk etik. Konferensen
samlade ca. 200 deltagare fran 40 lander.

International Bioethics Committee meeting

UNESCO'’s bioetikkommitté héll sin trettonde session i Paris i november och dar
representerades Nordisk kommitté for bioetik av sin ordféorande Salla Lotjonen. Motet
behandlade framfor allt preliminara rappporter fran tva arbetsgrupper som grundats pa
basen av den allmanna deklarationen om bioetik och méanskliga rattigheter. Under métet
namndes ocksa kommitténs symposium om informerat samtycke i juni.

Rakenskaper

Intakter

Euro

Beviljade medel, DKK 957 000 128049.09
Overfort fran foregaende ar 42263.36
Intakter sammanlagt 170312.45
Kostnader

Loner o. sociala utgifter sekreterare 26127.55
Moteskostnader, inkl. Resor 30358.91
Bankkostnader 1149.66
Publikations- o. internetkostnader 13103.47
Kopiering, telefonmote, post 1072.24
Seminarier 40900.70
Ovriga utgifter 3724.00
Overhead 5 % VSD 6401.92
Kostnader sammanlagt 122838.45
Overskott 47474.00
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Nyckeltal och statistik

Tabell 1: Resultatsammandrag

Nordisk kommitté for bioetik arrangerade ar 2006 symposiet Informed consent - in whose
interest? i samarbete med Centrum for bioetik vid Karolinska Institutet och Uppsala
universitet och workshopen Business and Bioethics i samarbete med Medicon Valley
Academy. Sammanlagt 126 personer deltog i evenemangen. Dessutom publicerades
rapporten Assisted Reproduction in the Nordic Countries och tabellerna Legislation on
Biotechnology on the Nordic Countries. Kommittén deltog aktivt i bade nordiskt och
internationellt samarbete.

Tabell 2: Administrativa utgifter

2006 2005
Euro Euro
Administrativa utgifter 32073 32065

Tabell 3: Handelser under perioden 2004-2006

2004 2005 2006
Euro Euro Euro
Overfort fran tidigare ar 74863 49145 42263
Budget 124850 125778 128049
Utbetalningar 150568 132660 122838
Overforing till kommande ar 49145 42263 47474

Tabell 4: Foraldrade medel per 31.12.2006

Euro
Overfort till 2004 74863
+ Budget 2004 124850
- Kostnader 2004 150568
- Kostnader 2005 132660
- Kostnader 2006 122838
Foraldrade medel -206353
Tabell 5: Insatser i naromréadena
Totalt 2006 Totalt 2005
% av total aktivitet 10% 10 %
Utgifter 7000 Euro 7000 Euro
Tabell 6: Konsfordelning
Business and Totalt Totalt
Kommittén Informed Consent Bioethics 2006 2005
Kvinnor 7 19 44 70 63
Man 3 22 41 66 40
Totalt 10 41 85 136 103
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Helsingfors den 5.2.2007

Nordisk kommitté for bioetik Vetenskapliga samfundens delegation
Salla Lotjonen Aura Korppi-Tommola

Kommitténs ordférande 2006 Verksamhetsledare

Helena von Troil Satu Kumlin

Sekreterare Ekonomiansvarig
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Bilaga 1.
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Nordic Committee on
Bioethics
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Informed consent - in whose interest?

Mini Symposium in connection with VIII Annual Symposium on

Biomedicine, Ethics and Society: "Rethinking Informed Consent: The limits

of autonomy”

13.6.2006, Sandham, Sweden

PROGRAMME

14.45 Salla L6tjonen, Session Moderator, Chair, Nordic Committee on Bioethics
Welcome

14.50 Angus Dawson, Senior Lecturer, Keele University, United Kingdom
Is informed consent always necessary?

15.40 Eugenijus Gefenas, Associate Professor, Chair, National Committee on
Biomedical Ethics, Lithuania
How informed is informed consent?

16.30 Refreshments

16.45 Anne Gammelgaard, PhD, Institute of Public Health, University of
Copenhagen, Denmark
Informed consent in emergency research

17.30 Mini symposium ends

18.00 Dinner

20.10 Boat departure
M/S Cinderella 11

22.25 Arrival, Strandvagen Stockholm

es\U\ Ny,
1
“I  CENTRE FOR BIOETHICS .
Karolinska at Karolinska Institutet & Uppsala University UPPSALA
Institutet UNIVERSITET
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Bilaga 2.
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Nordic Committee on
Bioethics

Business and bioethics

Clarion Collection Hotel, Malm6, Sweden

15-16 October 2006
PROGRAMME

Sunday 15.10.2006
15.00 Registration and coffee

16.00 Opening
Salla Lotjonen, Chair of the Nordic Committee on Bioethics

16.10 Session 1. Commercial interests, science and ethics
-18.30 Chair: Veikko Launis, Member of the Nordic Committee on Bioethics

16.10 The philosophy of biobusiness
Matti Hayry, Professor, University of Manchester

16.40 How does Novo Nordisk address bioethical issues
Lise Holst, Director of Bioethics, Novo Nordisk A/S

17.10 Refreshments

17.30 Genetic databases - private versus public interests
Rainer Kattel, Professor, Tallinn Technical University

18.00 Comments by Jaanus Pikani, Chairman, Estonian Biotechnology Association and
Olof Yrr Atladottir, Managing Director, National Bioethics Committee, Iceland

19.30 Drinks and dinner

==

MEDICON VALLEY
weantnr  In collaboration with Medicon Valley Academy
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Monday 16.10

09.00- Session 2. Multiple interests
12.00 Chair: Katarina Westerlund, Member of the Nordic Committee on Bioethics

09.00 The ethics and social responsibility in public research funding
Matti Sarvas, Professor Emeritus, Board for Gene Technology

09.30 Private public partnerships
Boo Edgar, Chairman, MedCoast Scandinavia

10.00 From public resources to commercial goods
Aarno Palotie, Professor, Finnish Genome Centre

10.30 Coffee
10.45 Health Diagnostics: To whom, what and why?
William E. Rusconi, Sr. Vice President of Marketing

Myriad Genetics, Inc.

11.15 Combined roles, conflict of interest? Comments by Gunna Christiansen, Professor,
University of Aarhus and Tomas Ibsen, Director, Organon

11.45 Discussion

12.00 - Lunch
13.00

13.00- Session 3. Dealing with conflicting interests
15.00 Chair: Helena von Troil, Secretary of the Nordic Committee on Bioethics

13.00 Commercial interests versus common goods
Peter Ggtzsche, Director, Nordic Cochrane Centre

13.30 Real new need and economic possibilities
Stina Gestrelius, Deputy CEO, Medicon Valley Academy

14.00 Comments by Dag Helland, Professor, University of Bergen and Eero Vuorio,
Chairman, National Board of Research Ethics

Final discussion

14.45 Closing remarks
Salla Lotjonen, Nordic Committee on Bioethics
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