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1. Oprettelse, navn og hjemsted

Dansk Myelomatose Studie Gruppe (DMSG) er oprettet under Dansk Hematologisk Selskab (DHS) og
har hjemsted som DHS. DMSG er en selvstendig dansk multidiscipliner cancer gruppe (DMCG)
under paraply-organisationen Haematologisk Felles DMCG (he&m-DMCG) under DHS.

2. Formal

DMSG er en national multidisciplinar gruppe af fagpersoner, som arbejder med diagnostik,
behandling og forskning i myelomatose og beslegtede M komponent sygdomme. Gruppens
formal er at arbejde med alle aspekter af myelomatose sygdommen og udgeres af hematologer,
radioterapeuter, patologer, molekylarbiologer, klinisk kemikere, klinisk immunologer,
radiologer, ortopadkirurger, nefrologer og andre fagpersoner og eksperter tilknyttet palliative

enheder, smerteklinikker etc.

DMSG har folgende specifikke formél

0 At fremme og koordinere tvaerdisciplinar forskning indenfor epidemiologi, biologi,
diagnostik og behandling af myelomatose og relaterede M-komponent sygdomme (fx MGUS, AL
amyloidose, paraprotein associeret polyneuropati, POEMS syndrom, macroglobulinemia
Waldenstrom).

0 At skabe overblik over epidemiologiske og demografiske forhold geeldende myelomatose
og relaterede M-komponent sygdomme pé basis af populationsbaseret registrering af alle

nydiagnosticerede patienter i Danmark 1 klinisk database (med tilherende biobank).

0 At oprette biobank med henblik pé forskning.

0 At medvirke til gennemforelse af klinisk kontrollerede undersogelser — nationalt og
internationalt.

0 At sikre klinisk database, som er egnet til forskning.

0 At overvage sygdomsomradet og afgive tidlig varsling”

0 At sikre videnspredning i det faglige miljo.

0 At bidrage til hej kvalitet af diagnostik og behandling af myelomatose og relaterede M-

komponent sygdomme, herunder udvikling af nationale kliniske retningslinjer (guidelines) guidelines 1
overensstemmelse med geldende international standard og med tilherende indikatorer for diagnostik og

behandling.



3. Ejerforhold

DMSG er en privat organisation, som er underlagt DHS.

4. Organisation og ledelse

DMSG bestar af en bestyrelse, der refererer til plenum.

”Landsdakkende klinisk database for myelomatose” (LMDB), som er en del af DHS’s
hamodatabase, er knyttet til DMSG med egne vedtaegter. Qvrige udvalg nedsettes af bestyrelsen efter

indstilling fra plenum.

4.1. Bestyrelsen

Bestyrelsen velges af DHSs generalforsamling, efter indstilling fra plenum, og bestér af 5 medlemmer,
som veelges blandt de ordinzere medlemmer af DHS pé folgende made:

e [ medlem og I suppleant fra hver af de 5 sygehusregioner.
Alle medlemmer af bestyrelsen skal til dagligt beskaeftige sig med diagnostik og/eller

behandling af patienter med myelomatose.

Bestyrelsen bestar af en formand, sekreteer, kasserer og 2 ordinare bestyrelsesmedlemmer. Bestyrelsens

medlemmer er pa valg hvert 2. &r og kan genvelges.

Bestyrelsen indkalder til plenummeder, som afholdes mindst 2 gange érligt. Mindst en gang arligt skal
medet indeholde en status over hvert af punkterne navnt under formalsparagraffen samt en
statusrapport over databasen LMDB.

Bestyrelsen holder manedlige mader, evt. som telefonmede, samt ved behov.

Bestyrelsen treffer beslutninger med ansvar overfor plenum. Beslutninger 1 bestyrelsen treffes

ved simpel flertalsafgorelse.

Ved DMSG repraesentation i andre nationale eller internationale grupper udpeger bestyrelsen

gruppens reprasentanter indenfor eller udenfor bestyrelsens medlemskreds.

4.2. Formandskabet

Bestyrelsen velger i sin kreds en formand, en sekreter og en kasserer.



Formanden er daglig leder af DMSG. Formanden er kontaktperson til nationale og internationale
grupper, men kan ikke indgé bindende aftaler uden bestyrelsens godkendelse. Formanden er desuden

medeleder ved mederne 1 bestyrelsen savel som i plenum.

Sekreteeren bistar formanden med den daglige ledelse og udarbejder referat af bestyrelsesmeaderne.

Bestyrelsen aflegger hvert ar skriftlig og mundtlig beretning for DMSG’s aktiviteter til

generalforsamlingen for DHS.

4.3. Plenum

Plenum udger selve myelomatose gruppen og har den besluttende myndighed.

Plenum er dbne faglige meder, hvor alle med interesse for myelomatose kan deltage.

Firmarepraesentanter kan ikke deltage.

Plenum er teenkt dels som et forum for nye ideer/opgaver for DMSG dels som arbejdsforum for
igangvarende projekter og aktiviteter. Plenum skal som minimum have folgende punkter pa
dagsordenen: Status for DMSG siden sidst (igangvaerende nationale og internationale projekter og
aktiviteter, ad hoc udvalg, referat fra bestyrelsesmader), nye initiativer (nationale og

internationale projekter og aktiviteter, nye ad hoc udvalg, mm).

Dagsorden udsendes via E-mail senest 30 dage for plenum. Dagsorden og referat udsendes som E-mail til

alle interesserede afdelinger og til alle interesserede pA DMSG’s E-mail liste.

Dagsorden og referater kan desuden findes pd DMSG’s hjemmeside.

Sekreteeren udarbejder referat af meder 1 plenum.

4.4 Udvalg under DMSG

Myelom database (LMDB) udvalget bestar af en repreesentant fra hver af de indrapporterende
hematologiske afdelinger og den daglige, legelige leder af databasen LMDB.

DMSG Biobank udvalget er underlagt DMSG men har selvstendige vedtegter.

”Diagnostik panelet” er ad hoc udvalg bestaende af sarligt interesserede athaengig af den rejste



problemstilling. Ad hoc udvalg kan nedszttes af bestyrelsen eller plenum.

S. Finansiering

DHS dakker omkostninger vedr. rejseudgifter for bestyrelsesmedlemmer af DMSG i1 forbindelse
med disses deltagelse i bestyrelsesmader og plenummeder. @vrige udgifter i forbindelse med

mgderne atholdes af DMSG.

DMSG indhenter gkonomisk stette udenfor DHS 1 det omfang dette er muligt.

DMSG anseger i fellesskab med de gvrige haematologiske sygdomsspecifikke grupper om
offentlige kraeftpuljemidler indenfor rammerne af den Hematologiske Falles DMCG (hem-
DMCQG), som koordinerer felles ansogning.

DMSG aflegger arligt regnskab pd DHS’s generalforsamling. Regnskabet revideres af DHS’s

revisorer.

6. Vedtaegtseendringer

Forslag til @ndringer i vedtagterne kan indstilles af DMSG’s bestyrelse til DHS.
Vedtegtsendringer skal godkendes af DHS's generalforsamling i henhold til geeldende regelset i
DHS.

7. Oplosning af DMSG

Oplesning kan kun ske efter indstilling fra bestyrelsen og godkendelse ved 2 pa hinanden folgende
plenummeder. Skal godkendes ved efterfolgende DHS's generalforsamling. Et mindretal i DHS kan

krave oplesningen godkendt ved urafstemning blandt DHS medlemmer.
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