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ÅRSBERETNING 2021 
for Foreningen for Fragilt X-syndrom 

 

Periode 
Denne årsberetningen gjelder for perioden 01.01.2021 - 31.12.2021 

Styret 
Styret har i perioden bestått av følgende personer: 

• Elisabeth Stang Hotvedt  - Styreleder 

• Lars Erik Almo   - Nestleder 

• Linda Berger   - Sekretær 

• Camilla Lund Guldbrandsen - Styremedlem 

• Bente Greaker   - Styremedlem 

• Mari Eriksen   - 1. varamedlem 

• Juul Petter Sletten  - 2. varamedlem 

I tillegg har Ståle Gangeskar bistått styret som kasserer og regnskapsfører 

Revisor 
Inter Revisor AS har revidert regnskapet, egen revisjonsberetning 

Medlemssituasjon 
Foreningen har pr 31.12.2021, 372 registrerte betalende medlemmer 

Styremøter 
Det har i perioden blitt avholdt 13 styremøter (7 møter i 2020 og 5 møter i 2019, 3 møter i 2017) 

Aktiviteter/ arrangementer 

 

Eidene samling 2021 og Årsmøte for 2020 
Årsmøtet for 2020 og Eidene-samling 2021 var planlagt helgen 4.-6. juni 2021. Den ble dessverre 

avlyst pga COVID-situasjonen etter en samlet vurdering av styret. 

Årsmøte for 2020 ble derfor gjennomført digitalt, med 20 deltagere.  

Interessepolitisk arbeid 
Styrerepresentanter og Generalsekretær har deltatt på digitale konferanser og nettverksmøter 

arrangert av FFO 
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Styrerepresentanter har i tillegg vært med på innspillmøte i forhold til oppfølging av nasjonal strategi 

for sjeldne diagnoser.  

Det å delta på disse fora, er positivt med tanke på kompetanseheving og behov relatert til Fragilt X-

syndrom. 

Kurs/Seminar/Aktiviteter 
Generalsekretær og flere av styrets medlemmer har deltatt på ulike møter. 

• Frambus brukermøter 

• Sjeldendagen 

• Seminarer i regi av FFO 

Det ble i tillegg arrangert en privat tur til dyreparken i Kristiansand for foreningens medlemmer.  

7 familier deltok. 

Våren 2021 ble det avholdt en egen temakveld om BPA på teams. 

Foredragsholder Hilde W Eriksen. 

Høsten 2021 ble det gjennomført et digitalt møte med regionkontakter. 

Annet  
Generalsekretær John Berg-Jensen sa opp sin 80% stilling med virkning 01.08.2021 

Stillingen som Generalsekretær var tredelt med følgende hovedoppgaver: 

• Administrasjon 

Oppfølging av medlemsregister, dokumentasjon, søknadsskriving og utsending av diverse 

materiale, telefoner mm 

• Prosjekt «Aktiv informasjon» 

Bistå aktivt med informasjon om Fragilt X-syndrom til nye medlemmer, familier og 

fagpersoner. Både fysisk og digitalt 

• Deltagelse i øvrige utvalg og verv 

Delta aktivt i ulike utvalg og verv der foreningens behov og interesser frontes. 

Styrets medlemmer har forsøkt drevet generalsekretærens jobb videre i perioden etter fratredelse. 

Oppgavene har vært fordelt innad i styret. Det har vært kontakt med flere familier over telefon, 

teams og fysiske møter. Styrets arbeidsmengde har grunnet generalsekretærens avgang økt 

betraktelig. 

Styret valgte i første omgang, ikke ansette en ny medarbeider. Det var et ønske om å kartlegge 

arbeidsoppgaver og omfang før man tok stilling til behov.  

Styret ser etter kartlegging av arbeidsoppgaver, at man trenger en ny ansatt for å ivareta alle 

kartlagte oppgaver. En nyansatt må kunne ivareta det digitale, sosiale medier og kontakt med 

institusjoner og familier. Det ønskes en person som har god kjennskap til Fragilt X syndrom. 

Styreleder har deltatt på Løvemammaenes Snap flere ganger i 2021. Løvemammaenes konto har hele 

90 000 abonnenter. Tilbakemeldinger viser at fagpersoner og familier har fått mer informasjon om 

Fragilt X-syndrom som følge av dette. Det har ført til at foreningen har fått kontakt med nye familier.  
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Skandinavisk, Europeisk og Internasjonalt samarbeid 
Vi har et godt samarbeid med den Danske foreningen. Dessverre har det ikke vært rom for fysiske 

treff i 2021.  I 2021 er det også opprettet dialog med den Svenske foreningen. 

Foreningen deltar i European Fragile X Network (EFXN) med 20 deltagerland.  

Der har Generalsekretær, styreleder og enkelte styremedlemmer deltatt på flere digitale møter. 

Nettverket er i innspurten av å etablere ny organisasjon Fragile X International.  

Styreleder er med i nettverkets arbeidsgruppe om forskning. 

Foreningen er også med i International Fragile X-Alliance (IFAX) som ved årsskiftet teller 28 land. 

Medlemsoppfølging 
Foreningen bruker verktøyet «RegWeb» til å organisere medlemsdata. Verktøyet brukes til å sende 

ut e-post og fakturaer til våre medlemmer. Oppgaven har tidligere blitt fulgt opp av Generalsekretær 

John Berg Jenssen, men har etter hans fratreden blitt ivaretatt av styremedlem Bente Greaker. 

Likepersonsarbeid 
Bufdir har endret sine regler i forhold til likepersonsarbeid.  

All aktivitet må nå dokumenteres. Det er god dialog mellom regionkontakter og styret. Det er 

opprettet egen mailgruppe som går til alle regionkontakter, samt en egen Messenger gruppe for rask 

kommunikasjon mellom styret og regionkontakter.  

Styret har valgt å samle informasjon om gjennomført likepersonarbeid i et skjema i Dropbox. 

Likepersonene/regionkontaktene fyller ut etter endt aktivitet.  

Endring av logoprofil og hjemmeside 
Styret har utarbeidet en ny oppfrisket logo for foreningen, samt etablert en ny nettside med revidert 

innhold. Det har vært et ønske om modernisering 

Ny logo ligger i toppen av dette dokumentet og ny nettside kan sees på http://frax.no/site/ 
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Regnskap 
Totale inntekter i 2021 utgjorde 804 930 kr 

Betalende medlemmer var 372 

Sum eiendeler ved utgangen av 2021 var 904 431 kr, hvor 607 076 kr var fri egenkapital.  Regnskapet 

viser et overskudd på 394 082 kr. 

Innvilgede midler til sommerleir for 2020 (250.000) er satt på egen konto.  

Det ble innvilget utsettelse av bruk av disse midlene til 2021, men på grunn av Covid-19, ble det 

dessverre ikke mulig å gjennomføre denne leiren i 2021. Midlene står foreløpig på foreningens konto. 

Bufdir har signalisert at disse midlene må tilbakebetales. Det er ikke avklart om midlene kan 

overføres til senere bruk. Det er forespurt Bufdir om disse midlene kan videreføres. 

Forskning og utvikling 
Foreningen har i sitt virke og formål ikke egenaktivitet innen forskning og utvikling, og har ikke hatt 

kostander til dette i 2021 

Miljø 
Foreningen har i sitt arbeid ikke aktiviteter som utover normalt levesett påvirker miljøet 

Videre framdrift 
Foreningens situasjon legger grunnlaget for videre drift 

 

Oslo, 09.04.2022 

 

 

 

 

_______________________ _______________________ _______________________ 

Elisabeth Stang Hotvedt  Lars Erik Almo    Linda Berger 

Leder    Nestleder   Sekretær 

 

_______________________     _______________________  

Bente Greaker       Camilla Lund Gulbrandsen 

Styremedlem       Styremedlem 
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                     The TSP presented the document to the signer.
                     Signering av Årsberetning
                     ux4xbXtdTff/oZu/2BSdMik7cwIlF0G7k2zzL1BKuBM=
                     SHA-256
                
            
             
                 2022-04-10T08:53:55.620+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
        
         
             
                 2022-04-10T08:54:20.326+02:00
                 verified-saml-response
                 
                     The SAML Response attributes from the authentication was verified.
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 N/Q9dKXn3UZgRimYJyeHz4I/NZnx64VeEyZwFkZ3Xko=


 
QWXXI/e8C0NZOk6PwohuqW/nUpJxxJpRj4ZMjNI0qO/VveHEqaDJu7w6om+jI9SwFIG/nkaJkvp8
UTNTJrmMIncbyItwjeIlnHNX5Hm0vtYUFsRydkxSpdrd+C332/R6jLmz33/voALN06sRUbo+wt58
phVo3YTYIg+J61KME4KwmIDCmeMVcwf+xkmjXJaqwmac1ynW7zpMNYoUum6+uzzjAVChn1D4ANRv
2OuSNXeRt1OXM8CHHo0tlSVfIDyURAp7SpPiM8G6EWFpM9nYMR5rrQVDqTJ24l6vX00shKjy3wzK
fcN+bqian2MeJuQmQJaRjv8GAEIMeak83yRzfQ==

 
 
 =



     2022-04-10T08:54:20.610+02:00     WbnBVSyk+nhOZKUlSXV/Awri0WNES++m/epYIrZENn4=  CN=Buypass Class 3 CA 3,O=Buypass AS-983163327,C=NO 20296948251980541547421595    xJw1DlqCBeBj50xVSplDNbhDXJllJ9TvGisMe1FYSy0=  CN=Buypass Class 3 Root CA,O=Buypass AS-983163327,C=NO 30    7ffrvKJ6KjhNOHt9QBDGZuLttIQ+TCm0rh1bkzLmsk0=  CN=Buypass Class 3 Root CA,O=Buypass AS-983163327,C=NO 2   text/xml    MIIEyzCCArOgAwIBAgIBHjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU MIIFWTCCA0GgAwIBAgIBAjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU   MIIFygoBAKCCBcMwggW/BgkrBgEFBQcwAQEEggWwMIIFrDCB7qFIMEYxCzAJBgNVBAYTAk5PMR0w 
     
         
             Almo, Lars Erik
             9578-5997-4-396962
             NO
             1977-05-06
             1977-05-06
        
         
             application/pdf
             Signering av Årsberetning
             ux4xbXtdTff/oZu/2BSdMik7cwIlF0G7k2zzL1BKuBM=
        
         
             Signicat Sign
             XML Signature
             2022-04-10T15:45:19.044+02:00
        
    
     urn:signicat:signaturepolicy:authbased-ltv:2.2
     
         
         BANKID
         
             Jeg har lest og forstått Signering av Årsberetning, og signerer det herved.
        
    
     
         
             
             
             
             
             nbid-nossn-sign
             3
             posten-signering
        
         
             
             
             
        
         
             984460392;2022-04-10T08:50:52.510632033;56b0523e-4701-4c4e-b28c-1ab2ab7248d6;title=Signering av Årsberetning
        
    
     
         
             
                 2022-04-10T15:44:00.328+02:00
                 started-signature-session
                 
                     89.151.217.97
                     Mozilla/5.0 (iPhone; CPU iPhone OS 15_3 like Mac OS X) AppleWebKit/605.1.15 (KHTML, like Gecko) EdgiOS/100.0.1185.36 Version/15.0 Mobile/15E148 Safari/604.1
                     The signer started the signature session by doing an HTTP request to the TSP server.
                
            
             
                 2022-04-10T15:44:01.091+02:00
                 presented-document-to-signer
                 
                     The TSP presented the document to the signer.
                     Signering av Årsberetning
                     ux4xbXtdTff/oZu/2BSdMik7cwIlF0G7k2zzL1BKuBM=
                     SHA-256
                
            
             
                 2022-04-10T15:44:49.305+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
        
         
             
                 2022-04-10T15:45:19.044+02:00
                 verified-saml-response
                 
                     The SAML Response attributes from the authentication was verified.
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vsmXg6lqyCoFqRcNsgcyJAAUY3EWrpf80G1Iqn6ZSBLivkYv0UJ4MhYBt1TL2S9bdsXpIrUZA/CU
TC2mG1YfYHqphF4c/CjUwf8+bNJYBl8p0mMcPFWnS46WQDCoNI8SGryGlZ7/7cB0idr8ALpIjAAH
VRXAhwoVhk0cmqapB9DkMX9RrqNFWSvGprobCwZqXG0t2qJegBE0WYNF+EEhphhMySs34cxpf+Ek
YgBAQp4aGn6tJcWOBjqzNDN3kMOdHaNednl2C0O/nSjw+rKZpGAqSZHdy/uxmC8bUsISjSlf5vJ8
saa3G5bGsh8ULnz3kCu96bkS/05x4AFPjBQNKw==
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     2022-04-10T15:45:19.340+02:00     WbnBVSyk+nhOZKUlSXV/Awri0WNES++m/epYIrZENn4=  CN=Buypass Class 3 CA 3,O=Buypass AS-983163327,C=NO 20296948251980541547421595    xJw1DlqCBeBj50xVSplDNbhDXJllJ9TvGisMe1FYSy0=  CN=Buypass Class 3 Root CA,O=Buypass AS-983163327,C=NO 30    7ffrvKJ6KjhNOHt9QBDGZuLttIQ+TCm0rh1bkzLmsk0=  CN=Buypass Class 3 Root CA,O=Buypass AS-983163327,C=NO 2   text/xml    MIIEyzCCArOgAwIBAgIBHjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU MIIFWTCCA0GgAwIBAgIBAjANBgkqhkiG9w0BAQsFADBOMQswCQYDVQQGEwJOTzEdMBsGA1UECgwU   MIIFygoBAKCCBcMwggW/BgkrBgEFBQcwAQEEggWwMIIFrDCB7qFIMEYxCzAJBgNVBAYTAk5PMR0w 
     
         
             Greaker, Bente Irene
             9578-5997-4-367121
             NO
             1975-01-04
             1975-01-04
        
         
             application/pdf
             Signering av Årsberetning
             ux4xbXtdTff/oZu/2BSdMik7cwIlF0G7k2zzL1BKuBM=
        
         
             Signicat Sign
             XML Signature
             2022-04-10T09:01:05.900+02:00
        
    
     urn:signicat:signaturepolicy:authbased-ltv:2.2
     
         
         BANKID
         
             Jeg har lest og forstått Signering av Årsberetning, og signerer det herved.
        
    
     
         
             
             
             
             
             nbid-nossn-sign
             3
             posten-signering
        
         
             
             
             
        
         
             984460392;2022-04-10T08:50:52.510632033;56b0523e-4701-4c4e-b28c-1ab2ab7248d6;title=Signering av Årsberetning
        
    
     
         
             
                 2022-04-10T09:00:38.374+02:00
                 started-signature-session
                 
                     95.34.207.190
                     Mozilla/5.0 (iPhone; CPU iPhone OS 15_3_1 like Mac OS X) AppleWebKit/605.1.15 (KHTML, like Gecko) Version/15.3 Mobile/15E148 Safari/604.1
                     The signer started the signature session by doing an HTTP request to the TSP server.
                
            
             
                 2022-04-10T09:00:38.770+02:00
                 presented-document-to-signer
                 
                     The TSP presented the document to the signer.
                     Signering av Årsberetning
                     ux4xbXtdTff/oZu/2BSdMik7cwIlF0G7k2zzL1BKuBM=
                     SHA-256
                
            
             
                 2022-04-10T09:00:40.274+02:00
                 signer-consented-to-document-content
                 
                     The signer approved of the contents of the document.
                
            
        
         
             
                 2022-04-10T09:01:05.900+02:00
                 verified-saml-response
                 
                     The SAML Response attributes from the authentication was verified.
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ÅRSBERETNING 2021 
for Foreningen for Fragilt X-syndrom 


 


Periode 
Denne årsberetningen gjelder for perioden 01.01.2021 - 31.12.2021 


Styret 
Styret har i perioden bestått av følgende personer: 


• Elisabeth Stang Hotvedt  - Styreleder 


• Lars Erik Almo   - Nestleder 


• Linda Berger   - Sekretær 


• Camilla Lund Guldbrandsen - Styremedlem 


• Bente Greaker   - Styremedlem 


• Mari Eriksen   - 1. varamedlem 


• Juul Petter Sletten  - 2. varamedlem 


I tillegg har Ståle Gangeskar bistått styret som kasserer og regnskapsfører 


Revisor 
Inter Revisor AS har revidert regnskapet, egen revisjonsberetning 


Medlemssituasjon 
Foreningen har pr 31.12.2021, 372 registrerte betalende medlemmer 


Styremøter 
Det har i perioden blitt avholdt 13 styremøter (7 møter i 2020 og 5 møter i 2019, 3 møter i 2017) 


Aktiviteter/ arrangementer 


 


Eidene samling 2021 og Årsmøte for 2020 
Årsmøtet for 2020 og Eidene-samling 2021 var planlagt helgen 4.-6. juni 2021. Den ble dessverre 


avlyst pga COVID-situasjonen etter en samlet vurdering av styret. 


Årsmøte for 2020 ble derfor gjennomført digitalt, med 20 deltagere.  


Interessepolitisk arbeid 
Styrerepresentanter og Generalsekretær har deltatt på digitale konferanser og nettverksmøter 


arrangert av FFO 
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Styrerepresentanter har i tillegg vært med på innspillmøte i forhold til oppfølging av nasjonal strategi 


for sjeldne diagnoser.  


Det å delta på disse fora, er positivt med tanke på kompetanseheving og behov relatert til Fragilt X-


syndrom. 


Kurs/Seminar/Aktiviteter 
Generalsekretær og flere av styrets medlemmer har deltatt på ulike møter. 


• Frambus brukermøter 


• Sjeldendagen 


• Seminarer i regi av FFO 


Det ble i tillegg arrangert en privat tur til dyreparken i Kristiansand for foreningens medlemmer.  


7 familier deltok. 


Våren 2021 ble det avholdt en egen temakveld om BPA på teams. 


Foredragsholder Hilde W Eriksen. 


Høsten 2021 ble det gjennomført et digitalt møte med regionkontakter. 


Annet  
Generalsekretær John Berg-Jensen sa opp sin 80% stilling med virkning 01.08.2021 


Stillingen som Generalsekretær var tredelt med følgende hovedoppgaver: 


• Administrasjon 


Oppfølging av medlemsregister, dokumentasjon, søknadsskriving og utsending av diverse 


materiale, telefoner mm 


• Prosjekt «Aktiv informasjon» 


Bistå aktivt med informasjon om Fragilt X-syndrom til nye medlemmer, familier og 


fagpersoner. Både fysisk og digitalt 


• Deltagelse i øvrige utvalg og verv 


Delta aktivt i ulike utvalg og verv der foreningens behov og interesser frontes. 


Styrets medlemmer har forsøkt drevet generalsekretærens jobb videre i perioden etter fratredelse. 


Oppgavene har vært fordelt innad i styret. Det har vært kontakt med flere familier over telefon, 


teams og fysiske møter. Styrets arbeidsmengde har grunnet generalsekretærens avgang økt 


betraktelig. 


Styret valgte i første omgang, ikke ansette en ny medarbeider. Det var et ønske om å kartlegge 


arbeidsoppgaver og omfang før man tok stilling til behov.  


Styret ser etter kartlegging av arbeidsoppgaver, at man trenger en ny ansatt for å ivareta alle 


kartlagte oppgaver. En nyansatt må kunne ivareta det digitale, sosiale medier og kontakt med 


institusjoner og familier. Det ønskes en person som har god kjennskap til Fragilt X syndrom. 


Styreleder har deltatt på Løvemammaenes Snap flere ganger i 2021. Løvemammaenes konto har hele 


90 000 abonnenter. Tilbakemeldinger viser at fagpersoner og familier har fått mer informasjon om 


Fragilt X-syndrom som følge av dette. Det har ført til at foreningen har fått kontakt med nye familier.  
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Skandinavisk, Europeisk og Internasjonalt samarbeid 
Vi har et godt samarbeid med den Danske foreningen. Dessverre har det ikke vært rom for fysiske 


treff i 2021.  I 2021 er det også opprettet dialog med den Svenske foreningen. 


Foreningen deltar i European Fragile X Network (EFXN) med 20 deltagerland.  


Der har Generalsekretær, styreleder og enkelte styremedlemmer deltatt på flere digitale møter. 


Nettverket er i innspurten av å etablere ny organisasjon Fragile X International.  


Styreleder er med i nettverkets arbeidsgruppe om forskning. 


Foreningen er også med i International Fragile X-Alliance (IFAX) som ved årsskiftet teller 28 land. 


Medlemsoppfølging 
Foreningen bruker verktøyet «RegWeb» til å organisere medlemsdata. Verktøyet brukes til å sende 


ut e-post og fakturaer til våre medlemmer. Oppgaven har tidligere blitt fulgt opp av Generalsekretær 


John Berg Jenssen, men har etter hans fratreden blitt ivaretatt av styremedlem Bente Greaker. 


Likepersonsarbeid 
Bufdir har endret sine regler i forhold til likepersonsarbeid.  


All aktivitet må nå dokumenteres. Det er god dialog mellom regionkontakter og styret. Det er 


opprettet egen mailgruppe som går til alle regionkontakter, samt en egen Messenger gruppe for rask 


kommunikasjon mellom styret og regionkontakter.  


Styret har valgt å samle informasjon om gjennomført likepersonarbeid i et skjema i Dropbox. 


Likepersonene/regionkontaktene fyller ut etter endt aktivitet.  


Endring av logoprofil og hjemmeside 
Styret har utarbeidet en ny oppfrisket logo for foreningen, samt etablert en ny nettside med revidert 


innhold. Det har vært et ønske om modernisering 


Ny logo ligger i toppen av dette dokumentet og ny nettside kan sees på http://frax.no/site/ 
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Regnskap 
Totale inntekter i 2021 utgjorde 804 930 kr 


Betalende medlemmer var 372 


Sum eiendeler ved utgangen av 2021 var 904 431 kr, hvor 607 076 kr var fri egenkapital.  Regnskapet 


viser et overskudd på 394 082 kr. 


Innvilgede midler til sommerleir for 2020 (250.000) er satt på egen konto.  


Det ble innvilget utsettelse av bruk av disse midlene til 2021, men på grunn av Covid-19, ble det 


dessverre ikke mulig å gjennomføre denne leiren i 2021. Midlene står foreløpig på foreningens konto. 


Bufdir har signalisert at disse midlene må tilbakebetales. Det er ikke avklart om midlene kan 


overføres til senere bruk. Det er forespurt Bufdir om disse midlene kan videreføres. 


Forskning og utvikling 
Foreningen har i sitt virke og formål ikke egenaktivitet innen forskning og utvikling, og har ikke hatt 


kostander til dette i 2021 


Miljø 
Foreningen har i sitt arbeid ikke aktiviteter som utover normalt levesett påvirker miljøet 


Videre framdrift 
Foreningens situasjon legger grunnlaget for videre drift 


 


Oslo, 09.04.2022 


 


 


 


 


_______________________ _______________________ _______________________ 


Elisabeth Stang Hotvedt  Lars Erik Almo    Linda Berger 


Leder    Nestleder   Sekretær 


 


_______________________     _______________________  


Bente Greaker       Camilla Lund Gulbrandsen 


Styremedlem       Styremedlem 
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