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Protokoll
BRO:s Ordférandestamma 18-19 november 2016
Clarion Hotel, Ringvdgen, Stockholm

Ordforande Elizabeth Bergsten Nordstrom halsar alla deltagare vilkommen.

§ 1. vVal av stdmmans ordférande
Till stdmmans motesordférande valdes Elizabeth Bergsten Nordstrém

§ 2. Val av sekreterare
Till stammans motessekreterare valdes Marit Jenset

§ 3. Val av protokolljusterare
Till stéammans protokolljusterare valdes Catrin Garefelt samt Lena Oberg

§ 4. Val av rostriaknare
Till stammans rostraknare valdes Catrin Garefelt samt Lena Oberg

§ 5. Faststallande av rostlangd
Korrigering av réstlangden: Carin Tegefeldt representerar BCF Amazona da Maria Wiklund Karlsson &r
franvarande. Antalet rostberattigade raknades till 33 stycken.

Stamman beslutade att faststélla rostlangden.

§ 6. Motets behériga utlysande
Stdmman beslutade att anse att motet var behdrigt utlyst.

§ 7. Faststallande av dagordningen
Stdmman beslutade att faststatla dagordningen.

§ 8. Av BRO:s styrelse féreslagna drenden

a) BRO:s kansli

Marit Jenset, BRO:s nya generalsekreterare, presenterade sig. Det samma gjorde Peter Winberg,
BRO:s tilltradande insamlingschef.

b) Information fran BRO bl.a.

Efter forra arets Ordforandestamma togs beslut i styrelsen om projekt riktat mot kvinnor med annan
etnisk bakgrund. Under aret har vi genomfért olika steg som Rose-Marie Fredrikson och Fotini
Papatziamou Medina kommer att berdtta om senare.

Vi har gatt med i nagra projekt, bl.a:
SWEBRO, som tar upp hur kvinnor mar efter brostrekonstruktion- sjilvvalt/delaktighet/metod
En studie om hur mdnga som erbjuds behandling subkutant alt via dropp och fatt SweBCG att WVL
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samtycka till att antingen starta egen studie eller finnas i samverkan i en GB-studie for evidens om
utstrackt mammografiperiod, fran 74 till 80 ar.

Vi har fortsatt att satsa pa spridd Brostcancer och méjligheterna for utokade
rehabiliteringsmadjligheter, dterhamtningsveckor- och helger.

Vi har startat ett projekt om "ospridd sanning”, en sajt riktad mot beslutsfattare for att informera om
att det finns en véxande grupp som lever med spridd brdstcancer och att deras villkor i virden inte dr
rosaskimrande. Deras behov, inte minst avseende livskvalitet, maste lyftas och de ska ocks3 ha
mdjlighet till basta nu kdnda dverlevnadsmaéjligheter

Gallande drets tre prioriterade fragor har texten anvints i riksdagsmotioner bade avseende spridd
brostcancer och for att hoja aldersintervallet i mammografi, d.v.s. att kalla kvinnor fran 74 — 80 ir.

Vi tog fram en ny rapport om Spridd Brostcancer som kom ut i bérjan av april och som ocksa den
ronte en hel del uppmarksamhet

Det har undertecknats ett MoU mellan Sverige och US i samband med att den amerikanske
vicepresidenten var i Sverige. Det handlar om forskningssamverkan och kvalitetsregister for
diagnosen spridd brostcancer, professionslett med patientrepresentation. BROs ordférande var dir
for att representera Sverige och EU, genom Europa Donna engagemanget. Den som har initiativet i
Sverige dr Jonas Bergh, tillsammans med Matthew Ellis frdn USA.

BRO har ocksa tagit fram en app, Klamdagen, som lanserades i Almedalen. Appen har rént relativt
mycket uppmarksamhet. Tack vare den fick vi ett erbjudande om att vara med i Norwegians ombord
tidning, ddr BRO syntes under tre manader, augusti t o m oktober.

BRO har tillsammans med vdr ambassadér medverkat i Landskrona Kommuns evenemang ”Lar kidnna
Dina brost” dar vi berdttade om BRO, preventionstankar och vikten av att g& nar man blir kallad pa
mammografin. Var forhoppning &r att det fortsatter ndsta ar och sprider sig till andra kommuner. De
hade ocksa kontakt med Europa Donna for att ta fram och anvianda den tecknade filmen fér BHD.

Ett evenemang aterstdr att genomféra 2016; Arets brostsjukskoterska och

BROs utmarkelse. Evenemanget kommer att arrangeras den 2 december 2016 i centrala Stockholm.
Tio stipendier som tacker resekostnaden for att delta vid eventet kommer att finnas. Det ar forst till
kvarn som géller i samband med anmalan till deltagande.

i. Rosa Bandet, Varfor gors ingen reklam i dagstidningarna (frga frin BCF)

BRO har tidigare beslutat att inte annonsera i dagspress. Nyttan dr svarmatbar och mé&ste motsvara
kostnaden. Daremot ska vi jobba mer med pluggannonser och kostnadsfria bilagor. Pluggannonser
kan med fordel spridas till lokalféreningarna.

il. Hur gor vi i féreningarna for att kunna anvénda oss av det i annonsering (fraga fran BCF)

Stamman diskuterar frdgan om nér och hur lokalféreningarna kan anvinda sig av rosa bandet och hur -
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detta kan bli tydligt for alla. En lathund med fragor och svar som giller rosa bandet behovs.
Lokalforeningarna far manga fragor av bl.a. media angdende rosa bandet och det &r bra om alla kan
ge likalydande svar. Elizabeth Bergsten Nordstrom paminner om den policy som antogs vid
ordférandestimman 2015 och som géller fér samtliga till BRO anslutna brdstcancerféreningar.

¢) Uppféljning av BRO:s férsta Ordférandestimma 2015
Flera foreningar har f6ljt upp framtagande av policydokument i sin egen lokalférening.
Beslutsloggar efter varje styrelsemote ar ett exempel pa hur uppféljning av beslut kan tydliggéras.

Det pagdr just nu en stodpersonsutbildning och en utvérdering av utbildningarna kommer att géras
av styrelsen. Efterfrdgan pa utbildningarna finns, men nar utbildningarna vil genomférs dr det anda
svart att fylla alla platser. Det kanslomassiga stodet lyfts som en fraga att jobba vidare med. Kanske
behdvs en lightversion av utbildningen.

Produktgruppen tar fram férslag till produkter som kan séljas. Gruppens sammansittning dndrades
vid motet till: Lisa Thorn, Marie-Louise Cedergren, Marianne Lundin, Maria Wiklund-Karlsson samt
Eva Miller. Frén kansliet ingar BROs generalsekreterare Marit Jenset.

* Angdende intdkter fran forsaljning diskuterades anyo férdelningen. Alla lokalféreningar &r
juridiskt autonoma, men alla féreningar betraktas av allmdnheten som en férlingning av
BRO. Det ar darfor viktigt att det finns en enhetlig hantering av intdkter fran férsiljning. Det
ar av storsta vikt att brostcancerféreningarna (BCF) hantering av intdkter fran férsiljning ar
enhetliga och tydliga, med fordelning mellan Brostcancerfonden och féreningarnas
verksamhet Vid férséljning av produkter som foreningarna inte képer in genom BRO méste
den kdpande allmdnheten informeras om hur férdelningen av intdkter gors. Viss del bor ga
till Brostcancerfonden och resterande del gar till féreningens verksamhet. Férsiljning av
produkter framtagna av BRO och av foreningarna inkdpta av BRO fordelas sa att ca 50
procent gar till Brostcancerfonden, vilket redan ar betalt av respektive BCF genom inkdp fran
BRO. Det innebdr att hela intdkten fran sadan forséljning kan ga till foreningens verksamhet.
Mojligheten till anvandning av BROs varumaérkesregistrerade rosa band dven pa av
lokalféreningarna framtagna produkter diskuterades Betydelsen av lokala entreprendrers
intresse for att stodja far inte underskattas, men det &r viktigt att ha en tydlig policy for vad
som géller avseende varumarket.

Medlemsregister och foreningssupport. Vid féregdende stimma héll ordfdranden for Bcf Amazona
en foredragning om dels medlemsregistret och dess optimala anvidndning, dels cancersamtal.nu.
Stamman beslét dd en gemensam satsning pa en likriktning under ledning av Maria Wiklund Karlsson,
som dessvdrre under dret inte haft mdjlighet att paborja projektet. BRO kommer att se ver systemet
och dterkomma med férslag. Under punkten kom dven medlemsvérvningsfragan upp men hanskéts
till de work-shops som sker dag 2. Stamman uttryckte intresse for gemensamma
medlemsvarvarkampanjer for att lyfta medlemsantalet.

d) Bréstcancerfonden-méjlighet att séka medel
Brostcancerfondens stadgar har tidigare stipulerat att 75 % av intdkterna ska delas ut till patientnéra («/{/
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klinisk forskning och resterande 25 % till verksamhet som information, utbildning, stipendier till
medlemmar och vardpersonal samt stdd till medlemmar. Dessa angivna 25 % var dnnu tidigare
uppdelade pd olika andamdl med angivande av procenttal fér varje omrade, men dndrades till att
omfatta 25 % for samtliga for att kunna disponera medel utifrén varje &rs férutsattningar. Den
andringen skedde 2009.

BROs styrelse arbetar pd att skapa en stabil struktur for utdelning av fondmedel, som méjliggor att
utdelningsbart belopp delas ut baserat pa det som gillt hittills, men dar vi dppnar fér tilligg som
innebdr att BROs verksamhet kan vidgas i enlighet med att samverkan och behov for olika projekt
och/eller sérskilda insatser inom d@ndamalen gynnas.

En utvidgning ska sammanh&nga med BRO verksamhetsplan som i sin tur &r lankad till BROs dndamal.
Policyn om att 75 % av intakterna ska ga till klinisk forskning, ska fortsatt ligga till grund for utdelning
av fondmedel. Genom stadgeandringen 2014 finns méjlighet att anpassa utdelning till andra projekt
inom ramen fér BROs dndamal.

Ett underlag med kriterier for utdelning ur Brostcancerfonden utéver de som giller for
forskningsanslag och ar framtagna av forskningskommittén. Dessa kriterier ska éverensstimma med
grunden som den dr skriven i stadgarna. Det bér vara ett levande dokument, da omvirlden och hur
andamalen kan tillgodoses dndras 6ver tid. Det kan vi se om vi bara tittar i backspegeln de senaste
fem-sex dren.

Forslag till kriterier for ansékan fran till BRO hérande BCF:

AnsGkan om bidrag ska tydligt beskriva vad projektet avser, kostnader och skal till projektet.

2. Projektet ska vara en del av BRO:s dndamal.

3. Projektet ska vara forenligt med BRO:s verksamhetsplan, hdnsyn tagen till lokala, regionala,
nationella och internationella samverkansformer.

4. Det ska vara matbara mal i det &ndamal som projektet avser och slutrapport ska lamnas till
BRO.

Skal till detta dr att BROs styrelse vill stodja féreningarna och mojliggéra verksamhet som annars
skulle ligga utanfor foreningars/samverkans ekonomiska ramar.

Diskussion och fragestallningar om kriterier och projektférutsittningar for ansokan foljde. Beslots att
Projektansokan for “En brostcancerférening for alla” sinds ut till alla ordféranden/ersittare, som
exempel pa hur en ansékan kan se ut.

e) Samverkan internationellt

BRO dr en del i en storre helhet och i allra hogsta grad giller detta forskningen. Ett stort antal
forskningsprojekt bedrivs i internationella miljéer. | europeiska sammanhang finns fa bidrag att séka
och véra europeiska systerorganisationer har inte samma méjligheter att finansiera sin verksamhet
som BRO. Vi har tidigare informerat om att det vore 6nskvirt att bevilja en stérre summa till Europa .
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Donna for att det europeiska advocacy programmen ska kunna fortsitta under en fyraarsperiod. En
ansokan finns fran Europa Donna for att fa utbildningen att fortleva. Stimman diskuterar fragan.

f) "En Brostcancerférening for alla”

Rose-Marie Fredrikson och Fotini Papatziamou Medina presenterade projektet ”En
Brostcancerférening for alla”. Kvinnor med annan etnisk bakgrund gar mer séllan pd mammografi
och fa utlandsfédda blir medlemmar i BCF. Projektbeskrivning och budget skrevs och 500 000 kronor
beviljades till projektet fran BRO. Samarbete inleddes med kommunikationsbyran CrossBoarder som
har lang erfarenhet av tvarkulturell kommunikation. Fyra sprak valdes for projektet; turkiska,
persiska, arabiska och somaliska. Som huvudsaklig kommunikationskanal valdes webben. Pilotprojekt
genomfdrdes under varen 2016. Projektet har fatt stor synlighet i kanaler pa respektive sprak och
vissa har ocksa tagit fram egna filmer inspirerade av projektet. Det dr svart att i nuldget veta hur
manga medlemmar som har gatt med i BRO som ett resultat av projektet. Det kommer att ta lingre
tid att sprida budskapet och vi maste ha langre perspektiv. Broschyr och ldnkar fran projektet finns
tillgangliga for att sprida informationen vidare. BROs styrelse har aktualiserat frdgan om att ta fram
“verktyg” for féreningarna i samband med att nya medlemmar med annan etnisk bakgrund anmiler
intresse for medlemskap.

§ 9. 2015 ars redovisning/rikenskaper

Marianne Lundin presenterar drsredovisningen. Insamlade medel 6kade kraftigt mellan 2014-2015.
Var @andamalsparagraf anger att nyckeltal fér utdelning ska ligga pa — eller 6ver 75% av intikterna.
For insamlingskostnader géller nyckeltalet under 25%. Det samma giller for administrativa
kostnader som ska ligga under 25 %.

Det ekonomiska utfallet 2015 utvecklas i fortsatt positiv riktning, och bl.a. har varulagret minskat
enligt plan. Prognosen for utfall 2016 &r positivt pga. ldgre kostnader dn budgeterat.

Marianne Lundin podngterar ocksa betydelsen av korrekt medlemsregister per sista december.

§ 10. Fylinadsval — Valberedningen
Elizabeth Bergsten Nordstrom inleder och presenterar styrelsens forslag.

Ingrid KGssler, sammankallande i valberedningen, presenterar vatberedningen och valberedningens
forslag.

Valberedningens forslag

Ledaméter:

Ewa-Stina Johansson, BCF Victoria Blekinge

Susanne Dieroff Hay, BCF Parlan Helsingborg/Landskrona

Suppleanter:
Lena Sandberg, BCF Skellefted
Asa Magnusson, BCF Maria Gavleborg

Ovrig nominerad:
Ann-Katrin Frisk, BCF Skellefted

Lon 8.



Protokoll fran BROs Ordférandestamma den 18-19 november 2016
Clarion Hotell, Ringvagen, Stockholm

Styrelsens férslag

Ordinarie:

Ewa-Stina Johansson, BCF Victoria Blekinge
Fotini Papatziamou Medina, BCF Amazona

Suppleanter:

Susanne Dieroff Hay, BCF Parlan Helsingborg/Landskrona
Lena Sandberg, BCF Skelleftea

Asa Magnusson, BCF Maria Gavleborg

Stamman diskuterar hur stadgarna ska tolkas angaende de fyllnadsval som beslutas av styrelsen
under verksamhetsperioden mellan kongresserna.

De tva forslagen stélls i sin helhet mot varandra. Sluten omrdstning begérs och verkstills.
Rostraknarna Catrin Garefelt samt Lena Oberg raknar rosterna och presenterar resultatet.

1 blankrost
13 roster for Valberedningens forslag
19 réster for Styrelsens forslag

Stamman faststaller att styrelsens f6rslag har flest réster vilket innebir att

Till ordinarie ledaméter &r foljande valda till kommande kongress 2017:
Ewa-Stina Johansson, BCF Victoria Blekinge och
Fotini Papatziamou Medina, BCF Amazona

Till suppleanter dr féljande valda:

Susanne Dieroff Hay, BCF Parlan Helsingborg/Landskrona,
Lena Sandberg, BCF Skelleftea och

Asa Magnusson, BCF Maria Gavleborg

Ingrid Kdssler och Ragnhild Collbo avsade sig sina uppdrag i valberedningen med omedelbar verkan.

Stamman tillsatte en grupp som tillsammans med kvarvarande valberedning ska arbeta for att ta
fram tvd ersattare for de som avsagt sig sina uppdrag i valberedningen.

Stdmman utsdg Rose-Marie Fredriksson, Ulla Carin Svensson och Lisa Fogelberg att vara
valberedningen, bestdende av Yvonne Biéckius, Izabela Grape och Britt Altin, behjilplig med att
foresld tva ersattare. |zabela Grape fungerar tills vidare som sammankallande i valberedningen och
har féljande kontaktuppgifter iza.grape @gmail.com telefon:072-5282355.

§.11. Arenden foreslagna av Brostcancerforeningarna
a) Stdmman delade in sig i tre grupper och genomférde en workshop som sedan redovisades i ()/éM
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plenum. Fragestallningarna &r foreslagna av BCF infor stimman.
Varje grupp diskuterade foljande omraden:

1. Vart framtida arbetssitt:

- lista tre viktiga funktioner fér BCF

- syftet med att vi finns

- den digitala kommunikationens betydelse — hur kan vi anviinda internet p3 battre satt?

2. Medlemsrekrytering
- anledningar till medlemskap
- hur forbattrar vi den personliga kontakten

Grupp 1:
Tre viktiga funktioner for BCF:

Viktiga funktioner for BCF ar samverkan, information och paverkansarbete.

Syftet med att vi finns &r att vi ska ge stéd till medlemmarna. Vi bryr oss och vet hur det kinns. Med
var egen erfarenhet inger vi fortroende som patientférening och vi kan sprida hopp! Var verksamhet
kompletterar sjukvarden och genom vara kunskaper kan vi formedla en unik kinsla.

Vi har ocksa som syfte att bilda opinion och synliggéra bréstcancer bland allminheten.

Natets betydelse:
Vi behdver synas mer. BROs hemsida ska hamna hégst upp nir ndgon sdker pa brostcancer.

Hemsidan ar viktig! Vi maste se till att den informationen som kommer ut ar korrekt. Hur kan vi
underlatta fér andra att ocksa sprida information? Alla har telefon i dag och vi kan kanske anvinda
oss mer av exempelvis sms och paminnelser via telefonen. Det &r bra om vi tar hjilp av
medlemmarna i olika roller. Manga gillar att hjdlpa till, exempelvis genom engagemang via Facebook.

Medlemsrekrytering:

Brostskoterskorna dr viktiga ingangar for oss alla. Vi borde lyssna pa hur vi kan underlatta for dem
och sprida kunskapen — och tvartom. Vi har ocksa ingéngar via kuratorer, uppstékande verksamhet
och genom att sélja produkter hela aret — inte bara rosa oktober. Att synas i olika sammanhang
under hela dret ar viktig for lokalféreningarna.

Grupp ett tillagger att det dr viktig att BCF for information om vilka méjligheter som finns fér att séka
medel och stipendier under aret. Aktiviteter borde ocks3 spridas ut mer under aret och vi borde bli
battre pd att nyttja andra markesdagar under &ret, som exempelvis morsdag, for att synliggora
bréstcancer. Grupp ett understryker brostsjukskéterskorna som ingang for bade information och
medlemsrekrytering.

Grupp 2:

Tre viktiga funktioner for BCF:

Vi ska verka for att battra kvinnors villkor bade kroppsligt och sjilsligt. Vi ska ge snabb aterkoppling Wh
till nyopererade och vi ska se vara medsystrar. Cé
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Vi ska samarbeta och féra dialog med varden och ge information till allménheten. Vissa BCF finns p3
onkologen varje vecka med informationsmaterial, vilket &r ett av manga exempel p3 hur vi kan synas
och nd ut till dem som inte kdnner oss.

Syftet med att vi finns:

Vi ska ge stod till medsystrar och anhériga.

Natets betydelse:
Natet har stor betydelse och vi bor i storre utstrackning nyttja digitala kanaler. Facebook,
uppdaterade e-postadresser och hemsidan &dr kanaler som alla &r viktiga.

Vi kommunicerar bra med befintliga medlemmar men har svérare att nd de som &r nyinsjuknade. Vi
har ocksa svart att attrahera de yngre. Mdnga unga vill engagera sig for att paverka varden. VI kan
ocksa fungera som en brygga mellan forskningen, BRO och BCF.

Medlemsrekrytering:

Initiativ till medlemsrekrytering borde ocksd komma frdn BRO centralt fér att fa stérre kraft i
satsningen. Vi borde bli battre pd att synliggéra innehallet i medlemskapet. Sedan &r det ocksa viktigt
att varda de medlemmar vi faktisk har och f& medlemmar att stanna kvar i BCF. Det ir viktigt att
tréffas for att utvaxla erfarenheter och fa nya idéer.

Grupp 3:
Tre viktiga funktioner for BCF:

Det ar Viktigt att BRO syns mer i media nér brostcancer diskuteras. Vi borde ocksé jobba fér att synas
mer i media pa lokal niva. Vi bor jobba pa vara kontakter med bade politiker, vardpersonal och
media. Att nd ut till nyanldnda ar ocksa en viktig uppgift for BCF. Har kan vi séka kontakt med
personal pa vardcentralen, SFl och kommunerna. Informationsmaterial finns som vi kan sprida och
bidra till att skapa motesplatser i omréden dér nyanlinda finns.

En viktig uppgift for oss &r att nd nyopererade. Sminkvéskan ar ett bra sitt att n nyopererade men
vissa skoterskor tycker inte att det &r trevligt och sminkvéskan jamfors med att dela ut bokmirken till
barn som gar till doktorn. Det ar viktigt att vart syfte ar tydligt.

Att tacka medlemmar och givare &r viktigt och ngot vi borde gora oftare ocks3 i riktade annonser.
Att synas och horas i debatten dr en viktig uppgift for BCF. Har kan vi jobba med debattartiklar som
riktas bade nationellt och lokalt.

Medlemsrekrytering:

Goda kontakter inom vdrden &r av stor betydelse for mojligheten att rekrytera nya medlemmars till
BCF. Stodpersonsverksamhet pa onkologen skulle troligen uppskattas av ménga som inte har ngon
ndrstaende. Riktade traffar mot patienter och personal &r ocksa en vig for nyrekrytering. Overlag ar
goda relationer med vardpersonal viktigt fér att de ska vilja rekommendera BCF.

Informationsmaterial maste finnas lattiligéngligt ndr man ar redo och vill ha information.
Informationsmaterialet bor vara tillgangligt nér patienten efterfragar det och maste utformas pa U/y\/
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patientens villkor. Alternativa platser dar vi kan synas ar ocksa positivt, exempelvis bibliotekens
halsoveckor. Vi behov er vidga vyerna och platserna for medlemsrekrytering.

Behovet och vikten av fortbildning av stédpersoner och styrelsemedlemmar. Betydelsen av dialog
lyfts fram och vi behover avsatta mer tid till det nér vi traffas.

¢) Datumliotteriet

Datumlotteriet presenterade sig i samband med tacklunchen. Elizabeth Bergsten Nordstrém
understryker det faktum att lokalféreningarna kan bidra stort till den egna BCFs ekonomi. For varje
sald prenumeration med autogiro genererar féreningen 600 kr. till féreningen.

c)i)

Tips och idéer:

Stammans deltagare diskuterade denna fraga i workshopen och ingér i redovisningarna fran
respektive grupp.

c)it)

Barngruppsverksamhet. For en ung kvinna som drabbas av cancer &r det viktigt fér hennes egna
vélmdende att barnen tas om hand pa ett bra sétt. | barngruppsverksamheten far barn uttrycka sina
tankar och kénslor. Bdde barn och ungdomar far utrymme i barngrupperna. En idé &r att utveckla
denna verksamhet, som just nu pagar i BCF Johanna, och sprida utbildningsverksamheten i hela
landet. Detta &r ett projekt som BCF skulle kunna sdka medel till frdn BRO.

§ 12. Avslutning
Ordforande valkomnar alla nya styrelseledaméter och tackar alla deltagare fér visat engagemang
under 2016 ars stimma.

Motesordférande Motessekreterare
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