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/年頭1
こあたって

〈支奪長〉小手千明

　

友の会の皆様明けｊしマおめでとうござ｀いまず．

な思いを牌に新年を迎えられたことと鴛います．

こyjざま

　

昨年は。道支部縞成/5同年というかつてない一穴行事を無竿

に終了レその喜びば吝葉でば影ヽ尽せないも(ﾌ)が如ﾉまず。

まし/５周年記念於゛い乃ばんばしバ諌潤、ラジオリ磋丿

札さらに「膠原。No.llにそ/紹介ざ机全国各北むﾉたく方

ん(ｱ)反響が和ﾉlrし八。これによってこの記念具の目的μ、あ

ゐ程度達成さかたど諏信して糾ﾉます。

　

こうして私達壱支えて下ざっマいる多くの皆様方(zお陰で≒

/5年と八ヽう節目μ無事に乗り切ゐこどが出釆まし八。冴しマ16

年目を迎える今年μ、ば八しマと･んな萍になるのでしようか。

私μ９刀心にかえっ乙とガバ新たなる出発。という言葉を粳

っマｊました。それば勿疎､－がらかﾉ直すという意昧７･μな

く、今ま７･の紹険を生かしつつ、新たな気将ろ７取り組みたい

という意呼マヽす。そして、患者会活動の頁(ｱ)目的をレか･ﾉと

見禰えマ、とにかくも立石止まらずに活動を糾けマ行芦Ｍヽと

思いＪす。

　

その活動の娘おノとして、今年の支部総会でμ初めての試み

ﾏ･あ徊瞑恨よる医療相談会む新画中です。

　

冷停ど,働靴心協力をよろしく抑頁い致します。
-



＊久々に畑ｇｒ'よりをお瀕けします．

　

今回は各党区漣絡会の祁談-遠絡担当の

　

-べ二二)唇き'んに｢年鎖いあた．凪と､ヽﾗﾃｰﾏ４

‾゛゛“--こ．．_．－－一一．
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jliZ!y地区

　　　

★潮田裕子

いﾏいたカリブ

　

1988年ぴ)幕明けに。函館シ分年から釈しい仲間を･=P,じにし

た活動をしたいと思いまず｡今までほどヽ乃らかと盲うと、ｲ固/、

的な判断によ⑩↑画性の‰ヽ自]吐7気ままに。そしマ形を作り

よげ'ゐ事を意識し八活動であっ八と思いま竃この／～２耳

こんな会の中にぞる気のあゐ人、協力しマくれゐÅが多くなり、

今までより一歩遜んだ活動が出釆そうでヽす。病気を研ちながら

それぞれにとヽんな傭境のと､とて、どんな悩みをぞ､ち。何を考え、

苦しみ、そしてとyう生きゐべきかいヽう、それぞれの心をうち

どけゐ事力旧釆ゐような、そんな内容の会にして行け八らと思

いま了。

　

今年から活動をやっマくれる小隅ざん石。井上ｊんも会の寄

を真剣に考えマくれる人マて。吟ヽ年ば辰年で≒21世紀になる年

6辰年マ･ある事から、と1でも窓味深い一年だそうでヽす｡小隅さ

ん、丼よグんひ偶だにも辰年です。このニ人を中心に價動が出

釆ゐのμ。函館にいては芦､jな前進７･あると思いまずレス

子べな生さ方をボめマ頑張ります。

2｡



jl72y地区

　　　

★東

　

操子

　

昨年は、２ヶ月に一躍鵬何で集糾ましようという予定で

したが、５回しか乖洽を持てませんマ･した７酒最棟の幕まり

の会食μ厚窟ぐ印国の漢方料理）のコースをはり込み．めずら

しい眸の種々に舌つづみマヽした。食棟、お溥の御主人の漢方を

身近は惘１ゐ話等、いい耳学問も出釆一同豪しく肩意義ヽな曰

を適ごしまし7≒

　

新会員が2名増劃今年訓肛やヽ入られるよう７、人数が多

くな杓埓れい示活気が出マくゐのマヽばないかど期呼してい

ま貳今年μ曰帰･傑近郊刈脈にマヽび勁。ゆべり時間を

うヽけて会員相互(刀親睦を深めたいと、季節ぐｱ)よい項実行の計画

をμママいます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

。

jyと2/地区

　　　

★長坂由美子

　

齢年明けましておめでとうございます｡今年もと･うギ宜しく

お願い申し工げますご年頭にあ六っ乙ということで、旭川地

区の活動を報きしマみ八いと思います。

　

学習会や交流会､難烏JIの行事物口等々、色々計画しマみま

し穴式学習会は講師を引丿受けマ下さが

なヽことマ≒計画μ足ぶ｀み状態です。これも旭ﾉ巾溥門ﾀ融が

３



ないいヽうことで、こ(７)ような脳みヽが出べくゐのて･しバね。

　

交流会心２ヶ月に一度、お食事を兼科マ交琉しづました。

て七劾口でさる剛ｊ､旭川市内とその近郊の方と限られマしま

いltす。交流会や色々な活動に参ｶﾛしたいのですが､逮くてな

かなか参ｸﾛﾏヽjないという声を聞＜剛j、旭川地区だけマばな

いと肥ヽいます｡旭川地区と吝っマし稚内がらす別、名寄、芦

別、探非滝川砂川、岩見沢、富察野、等々広範囲で≒この

方八ちとの交流などμ思うようにμ出釆Ｊせん。参ｳﾛしたくて

ざ､遠くマ交通費もかかり、時間的、体力的｡経済的にも大湊負

担がかかゐのが現状です｡会費を払うだけマヽむ立派に活動して

いゐことになるのですが、剔おﾉそれだけマ･は満足でjない会

斟り方乙少なくあ･ノヨゼん。専門医のいない不安割j.地方に

住む人でヽなければわからないと思いますが。そのような時にせ

めて思者同かが交流を深め、少しマそ不安や心配などが解膏ぎ

れ八ら、どんなに意義深いもの７し｡とう。

　

それで･この度、名寄廻区の愈看ざんたち(ｱ)交琉会の催しがでヽ

きまけ溥を報告してみ穴いと思います。名寄地区渕恥健婦ざ

んが交流会印

当時より入衣ヽされてい八方を中心に交灸会ヽが鶯ま･ﾉましμ｡現

在ば入会されマいゐ方{抑ヽりではなく。思看ざんとの交琉とい

うこじを目的として耳回程交流の場を作っマい六だｊまし八。

４

　

-



昨茸最堵の交流会にμ２ＳＱ方が入会を希望さ札ここ７･も‘交

流会の良さがわかってい穴珀すたのマヽμないかと、改めて交流

会をして良かっ八乙/恩いました。また、この次も元気でヽ会うこ

とり錬レ交流会を終え八そう７ヽす。こわが友のお胡球､な

ので刄ないかとバに、白別ｱ)入会当時を思い出しました。

　

このように各地鍼マヽこのような交流会が行なわれたら、先

に述べ戸､周防が少しずっても解消されズ域呵主む患者の不

安や悩みシ少しば解消ボがゐのでμないでしょうか‥、。そして

そこ力、らぴとつの活動がまれるのだと思いまし穴。

1/ｊ/ｕ:

　

★ヵ噂お

　

リワ

　

明け１しマおめマ･とうござい１了。皆祥、影ヽ莉茸をお迎え

でしょうか。北則耐μ今のところおだら万幕明けどがりま

しか。

　

昨年ば丿月項より参めました牌害基礎年金受給(刀手続に関

して色々な畜葉にあ八やや落ち込

れにも釦ずず｡今年もヌレ色々な方々(Ｍ力けをか團がら々・

ていこうと思っマおりＪ了。

　

遠藤周作風に吝えばド心祷しい医療を求め乱事も含めた

だ受身になるだけ７･μなぐ出釆ゐ事はしつづ｀けゐ他ないのだ

ろうと｡思っマ糾ﾉます。1ﾖ分達さえ良ければ、それで良いとい
タ



うので･はなぐそれ冨れの立場７お互いに出来ゐ事はしマい・

マ良いのマ･はないかと思います。どれ探の事が出釆ゐ力ヽわかり

ません（止まゐ事なく足を踏み出しマ行ごうと考えマ糾ﾉま

すの乙色々と群μi津下ざいますようお願いいたしま了。‘

遡/座／ｔｌ 小夜子

　

友の会が皆肩。明けjしマお貳)でとうございます｡騏Xつかな

莉着をお麺ごしの事と思います。

　

昨年は８月に全道集会がﾐ釧路で絢崔寸れ刄の会の皆ｊん乙

多勢の方が参ｸﾛ、釆釧下ｙヽまし八。ありがどうござ｀いました。

友(ｱ)会に入会はしマいマし釧路陀区での連経係は引き受けて

ばいても、私自身の多ﾉに、気紛れから何のお手ｲ云い６しないで

いたＱがし釧路で(ｱ)全道集会開催のお話、その直前になって(ｱ)

難病違釧曝支節事務局の廻ｲ壬と。慌い働ぎの中で気がついて

升ゐと事務局いヽう大任(;りお鉢が回っマさていました。同じ｀仲

間の鈴木易子ざん(7)心強い力に助けられながら。乙う｢‘やゐつ

ｙ

ｏノカ号の去っ八浩一μで涙して糾ﾉましたあの感激がつい

昨日の皐のように思われます。歳月ば全てをχしく・るものビ

はよく聞きま寸が、本当にその通り7ヽ、早かっ八筝も苦しかっ

た事も今は八だ八だ良い思いまJとなっマおりまず。
ぶ



　

遠くがヽら､ヽらしマ下ざづて皆さんとゆっく･ﾉお話を１ゐ事芒、

出釆す釧路の素晴らしさを直接ＰＲ出釆なかリｗ)が雄一残｀

念な事てヽしたのマヘこの年の友の会には目丿不お喋りをさせマ

いただくりひﾉﾌヽおりｊす。

　

ところで今年の釧路地区の子瓦ですが、この全備集会の余波

を上手く利用しマ活動に結びつけたいものと考えてい１寸｡煩

合をみマ、野外でのジンギスカフパーデ､イー等む楽しいマヽしょ

うレ勿諭勉強会ろ考えマいま寸。まずは廻嵯にそしマ裕子

方んのお力を借りなか九語り合え胴中閲弟ﾉを目易しマいき

たいと厄ヽいます

　

こ心3年が皆柿にンで飛翔の昇で知ぼ寸ようコしより願

っマおります。

ら せj

　

現徊鯛している徊がお訊邨月31日で期限がきれま

すのマ≒年度飢頂新手刹5が泌要で了。

　

ご不明の方は，長谷川まてべｓＯ川ぷ２-3233)　-ｔy問

い合ゼ:下さい。

ワ
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▲全国膠原病友の会事務局長

　

寺山ゑみ雇

や耗たくｊんの皆肩より年賀状をいただきました．

どうもあ･ﾉがとうごｙいました。

お名前のみご紹介jゼマいただｊます。

・全同限病友祐瀾西プロ､yク

・

　　　

タ

　　　

僕ﾀﾞﾛ県支都

ｏ

　　　　　

夕

　　　　

兵庫県支那

・

　　　

ヽ

　　

東京支部

、

　　

・

　　　

京都支部

８

ぐ敬称略）

裁林文子

大塚玖英子

　

寿

　

隆子

丿嘔1鼻澄



・全国膠原病友の会大阪叉部

。

　　　

，

　　

奈貧癩

。

　　　

，

　　

滋賀支部

。

　　　

・

　　

広島県支部

。

　　　

・

　　

群,愚支部

，よ劾丿府

・よ識町

・決中町

・清里町

・今昔町

・千歳市

・芦別市

・深川市

・爽快市

〇

　　　

//

○

　　　

μ

○

　　　

/ﾉ

○

○

清水五郎

利元清英

小野

　

夕笑子

愚倉勤己子

小隅千秋

浦野影咳

竹田考三子

三谷真千子

ﾇ羅利子

荒オマヽｿ子

中野浦恵子

ﾉ竹馴幸子

高松美知子

泰ll久子

畑中豊子

　　　　

-

安な尚美

好沢由美子

笠原園子

沖政

　

ﾐスヱﾉ

丸ﾗｴ正江

・函館市

　

扇田裕子

・

　

・

　　

船衡玲子

○

　　　

り

　　　　

追藤和子

・北見市

　

重本雅江

Ｑ

　　　

り

　　　　

堀畑まつよ

・

　

〃

　　　

信本和凍

・

　

，

　　

加藤禎子

・室蘭市

　

市濾

　

しおり

・苫小牧市

　　

中村

　

アギ

・

　

，

　　

伊藤夥裕

・旭川市

　

長坂由美子

。

　

。

　　

高補芳jエ

・富良野市

　

扱山

　

都

・帯広市

　

藤田浩子

。

　

や　　　荒尾みゃ子

？



・釧路事

○

　　　

ク

　

淳郎ﾉ陳子

　　

，札叫市

　

林田循子

　

関川

　

みよ

？輿・j鋳･LiU^i>(<^≪EnAiciM^''e<M;intui≪ew≪≪^pt>>'4:.uu丿叙μづ

記念どい糾以茸しふにょぜてj錘釘

☆゛いちぱλぽ二早還読まゼマ戴jまし八。関西ブロックが

昨年発行致しましｱご「思者乙ともに。町様､医学編乙生漆編（

闘病編）とに分けフ作成ざれ大変読ふ易くうつかりやすかっ

穴です。

　

印で＆､庇幌丘御師押術医、中井秀紀先生靫筆による「内

科医:からみ八膠原病におけ肩耕雅状Ｊま。悪者の立場になっ

てよく考えていらっしやゐ先生の診軋方針以ヽうか、人問的な

愛いヽう八暖ヵヽさに感銘致しましμ。１ペマの内科医がこの

先生のように病Åの弱さ、立場になって治療しマ下才れば少

しは救われゐのでμないかと思いましﾌﾟ≒

　　　　　　　　　　　　　

〈大阪市〉吉見栽芙子

☆≒ヽ乃ばんぼにお送りいμ片き誠1り

た。「｀生活編。よ･八私より羞い方が｀この病気で員分苦し」れ

マいゐことを知り、大変な病気なのだと、今ざらながら認就し

なおし犯欠ｵﾏヽす｡札幌市の井田察んの屈などヽ､私む育児疲れ

が原因なだけにひと頃の苦労がしのば｀れまし八。

/ａ



　

そうぃえば.冷屏(z3月に私が深谷日赤鳶院に入院し八時6、

脚ﾉ圃５歳のま子高ダまで、その冬のスキーが原因のようマ七几

　

友の会に入会レこうしていろいろ貸料を見ること1がでぎ、

癩大乙よ之な≒八今、皆ボんが元気になっ八というお話にぼ希

望が湧いマきます．

　

そがにつけても．公費負郷の違動など･友の会の方々の御苦労

のほど.･が憑かれます．福批かﾉ袷マどならないよう見守ってい

かなけれぬポヽいまし鳶．

　

とてもいい本かの７ヽ.折巾ツ小炉渡マ喝読み直しマい万八

いど思っマいｊ気これ力ヽら乙浅の会のこどよろしくお/願いい

たします。

寒くなリj｀した。とヽう身｡｀制本にお気をつけ下才い。

〈埼EE県深谷市〉田村央子

☆/5周年記念誌≒ヽちばんぼレ有難<揖読致しまし仁｡吸部

の皆辞の闘病ざか乍応の努力７瀕誄なでいｊし八芽、感謝申し

ょげま寸。私も硬い爪白赤紫と皮膚の色が疲わ証靴、苦痛

と心の動揺に不安の尽亨ゐことの無い毎曰も、友則貪の有る事

を思えは精坤の貳ヽになり』蹄司

者とも会うこどもなく、孤独な立場で(ｱ)友の会(刀一員マヽすｎマヽ

会函影ﾉが一番うれしくなります。治療法(7)一曰も犀く究明之

れ苫葺肩願って層り万す。
／／



　

北海道はこれからの季節になりますと。南の国に狸む私達に

LJ想像右つかない厳レヽ寒さが訪れることと思います｡御無理

なき測､御活動下汽ヽま仏

　　　　　　　　　　　

〈鹿児島県肝付郡〉膳口笑子

☆八哨ぽんぽし｡２度、3度と読jせてい/1μ？まし八。ま

ずφ専に残ったのは、なんビ明るいこと／ぞ､う膠県病画暗い難

病ふ

　

私白身、今3歳の男子の育児まっ只中７･す｡他に偉事び寺っ

ていま竃沈ん７ヽばいられまゼん。大渓な病気になっマしまっ

ママイすス面ばヵヽりを考えていましたが｡発病斗年目の今

　

良

か。八と思う事は自分自身強くなっ/1こと、体を大切にすゐよ

うになっ八こと丿頁剣に生jゐことを考えられるようになっ几

ことマ･す

　

友の会遭営利?､７そ随分参考にかﾉます立爆ね凌にし八い

ピ愉申びしてみ月ﾉ、患者会だから煎理だ乃うと引っ込んでみ

八り、まだまだ若い滋賀支都は大変で竃マｔ私自身入会して

よかった、活動できマ嬉しく思うのマ寸力ヽら。これヵヽらも前向

？に考えマいｊ几いと思いま了／い巧ばんばレ｡ば私の。そし

て滋賀支鄙淵徊斗書どなって。万切に手元に置いておヽく一冊ど

なることマ･しよう。絹集でギ大変マあったろうど思います。ユ

派なμ念謳にめぐﾉ会うことがで･j感畦致しマ糾ぼす。
１２



　　

と･徊ヽ樹iμ絹本大畑≒。

　　　　　　　　　　　　　　

〈滋葡夥綱郡〉森幸子

☆早速≒ヽちばんばし､､をおかﾉ下ｊいましてありがとうござ

いました。皆様が一生懸命病気と闘っマいらしやゐ才群が目

に浮かびます。又。膠原病ムヽう病気（ｱ）知識も少なく匹変役じ

立石ました｡私もＳＬＥと/∂茸近く付き合っマいます。７刈１

事乙符っマいまずレまだ訂淳ゼ≠と私ヽま了。ありがとう

　

･･4●
ございまし八。

　　　　　　　　

ぐふ口県加肘〉高々邦子

☆≒ヽちばんぼし､｡読Ｊせマいただきｊしμ。漠(;り会の皆さん

の今認の努かご苦労等、よーくわかりＪし八。福岡県にも友

の会の支部が出釆たらいいなだタんマ､ｌつマしＪいまし八。私

び可かやらなく石や、れヽう気持ちがムクムク…とわいて釆

曾し八。

　

私は今、ス留米大学病院に入院しマ６ヶ月です。初めマの入

院で気「生活編。を読んで､私なんマまだまだ軽い方だ、頑張

らな方々と思いまし八丿医学編ぶ詩劈似新しいﾉ青眼というの

が載っマμいないなあとズいＪし八が、わ力川やすかった７風

ありがどうござ'いました。

〈福岡県費紫野市〉赤司香子
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☆先日は八哨ぽんぽし､､り5周年記念誌）をお送り下さ､ヽまし

　

てとうヽうるありがとうごずぃました。私は関西ブロック、神戸支

概栃不県支部の記念島を読まゼマいた/女まし八が｀、それぞ

れに廻方の僻色を生かし内容ある蒜と感動致しました。

　

私も発病して９年ｽﾞ以前ｽﾞ）ヽらあっ八と思うので･すが）膠原病

とはどんな病気なのか、ステロイド剤とは、本当に完偕しない

病気なのか、とあ乃こ乃の本屋さんも髄分廻ったこともありま

す。でも今。こうしマ哲ざんが苦労して狸られたχの求ヽの部溶

肢が一番納得の出釆ゐものマ･あり、患者同心の不安や悩みを解

消しマくがゐの７ばないマ･しJ:うか。皆ｊんの御苦労カツ）つ乃

からこそ今私達は福祉の思思乙こうむり感謝しておりま了。

これがヽらとﾉ伴調壱くずさないよう頑張っマい八だｊ斥い乙思い

酋寸。

　　　　　　　　　　　　

〈石川県邪む郡〉私原

　

富求

☆初春(ﾌ)お慶びを申しょげます。

　

記念島≒ヽ剔fんμし｡読まぜマいただｊｊしμ。ます初め

に表紙７･すが｀、とｎりシンプルでμ函りますが｀≒ヽ方ばんばレ

にぴぐ引てづね。ま穴内容７･すが、医学編、生活編､膠県病

湊の会その誕生ど軌跡､巻禾資料と、とてもわかりやすく編県

されマいました。怖咀海道支部誕生(ｱ)いざさ・つや、今ま７･の

ご老労が手にとゐようにわ力剔まし穴。それから､lr危機を救

1４



つ穴誕生カードを読み｡すばらしいアイデ｀イアμなあと思いま

し几友(７)会と会員ざんとの関りをこうぃっ八かたろ７淳ダ)了

いく筝ぞﾉでざゐの７す征患看会は何を溥ゐとごゐ？でぼ、ズ

変わかりやすく患看会のかﾉ方が書かれマ知ﾉ

　

今までの記念

誌にはないも(ｱ)だど､巴いました｡≒自ゴんぼし｡を読Ｊゼマい

穴だｙ大変勉弦になるとともに励みに勧ﾉｊした。ありがと

うございＪしか。ご活躍勧ムＤﾉお柳ハI八します。

〈群馬県高崎市〉回嶋礼子

四聾乱ご質問をお寄下さヽ

一一一
病気のこと．浪の会のこと．ｲ可マ･り額lです．

質問はハガダ又は封書祐

電話でばいっさい身寸けませんａで、ご･了承下さい。

〈送り先〉初64

　　　　　

聡幌市中火区南ヰ条餌0丁目

　　　　　　　　　　　　

北海道難病センター内

　　　　　

全回膠原瓶劫剣浦道支部喰問即礼係

　

※とヽしどしお寄せ下ざい。お持右しマおりまず。

/ぎ_



の
苧
ｙ
％

ぐ

　

今曰

　

目の厠に表白な雪を見マしｊいまし阻北

海諦の冬ば初めて■'<f (7)マ･栗しみでもあ･八拾いよう

な気符を折っていましたが、これから云々月間石雪

口中に閉じ込められるかと思クとソ勺－としていま

ず、足の不自日び私にμ

　

及の会からの梗卵丿来し

みの一つてて。浅(;り会の方･々しこれから日渚しに

寒くいぼ１のマ体にμ気をつけママざいませ。

隔

〈札幌雀〉

　

立川

　

冨美子

懸





事務局力⑤⑩⑩知昌世
＊ご聊4い八だｊｊした。

　　

，･小野

　

夕美子

　

肩

　　

3.000円

　　

・柴田

　

宣子

　

肩

　　　

8叩円

　　

・深沢俊行

　

肩

　

2,00 0円

　　

・舌森鄭隋

　

裔

　　

2.000円

　　

・柏原チカ子

　

瀦

　　　

8卯円

・藤田清子

　

肩

＊新しく入会された方逮マヽす.

　　

・菊児づべ

・田中理窟･に;ＬＥ）

8θQ円

ワサありがとうご

・ヵ４泰子

　

沸皮拝

　

S.8幻

乱ヽました。

C関西ブ｀ロヅフから転入されまし穴.）

ど｀うぞよろしくお願いしまずバS.63.丿0現在）

冴



ネ往所変更ざれた万建て'工

　　　

・今野琴子

・関口朝子

・若林

　

富美子

他にｲ主所変更さわμ方μ事務局までお知らせ下ざい。

　　　　　　　　　　　　　　　　

ぼ63りQ現在）

四天４

　

昨茸中

　

いろいろありがとうご'ざい

ました。今耳乙どうぞよろしくね願い

しま可。

　

昨茸旧則8日に頼婚をしましてツト

田になりましのでお知らせします。

小田敏μ:（旧姓森本）

/9



　

久々にお届けしrご地区だよ･九は、いかが

でし穴でしょうか。各応区違絡会が昂がギが

の特色を生かして。数茸前までμ考えらかな

かった独自７活動をしマいゐ双子が｀，とても/*'C7)6し

く力強く感じられまず．これからも各死区の皆さんの

ご意兄を弗考にして泌動をして行ぎ八いと,町っマい１･す．

　

浄暴度の贋関紙ばこれが最棟となりま寸八機関紙

に対１ゐご感想，こ゛凭見もお寄せ下乱ヽ．お持ちして

おり１寸．

　

それで･μ冷年もどうぞよろしく糾び合い下さい．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ぐこ）

20
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