Centrum
paliativni péce
VYROCNI| ZPRAVA



Centrum paliativni péce, z. u.
paliativnicentrum.cz

Tym

Bc. Eva Gurna, MUDr. Adam Houska, Bc. et Bc. Viera Ivanovova,

PhDr. Martin Louc¢ka, PhD., Mgr. Anna Michlova, Mgr. Kristyna Poldkova,
Bc. Viktorie Sladkova, Mgr. Anna Tuc¢kova, Mgr. Karolina Vi¢kov,

Mgr. Lucie Zackova

Spravni rada
PaedDr. Jarmila Baudi$ovéa, Prof. RNDr. Viclav Hampl, DrSc.,
Mgr. Ing. Matéj Lejsal


https://paliativnicentrum.cz/

Uvod

Tato vyro¢ni zpréva vznikd v dobé, kdy se cely svét vzpamatovava z nasledka koronavirové
pandemie. COVID-19 a karanténni opatfeni s nim spojend v mnoha ohledech nastavila spo-
le¢nosti zrcadlo. Zjistili jsme, jak dokdZeme reagovat na nenadalé a razantni omezeni nasi
svobody, v paliativnim slovniku bychom mohli #ict i sniZzeni kvality Zivota. Pandemie na mnoha
mistech svéta vzbudila velkou vlnu solidarity, ochotu poméhat a také u nds nebyvalou vlnu
podpory vuéi zdravotniktm. Paliativni péce p¥itom hrala centrélni roli, at uz v zemich, kde
na COVID-19 zemtelo mnoho lidi, tak i u néas, kde epidemiologicka opatfeni zasadné ovlivnila
péli o tézce nemocné a umirajici. Jasné se ukdzal vyznam komunikace a planovani péée, dvou
dovednosti, které v nagem systému zdaleka nefunguji tak dobte, jak by mély. Pravé paliativni

péce v tomto ohledu ptinasi dulezitou podporu a vé¥im, Ze reflexe nagi zkudenosti s pandemii
pomiuze do budoucna i rozvoji paliativni péce.

V roce 2019 jsme pracovali na mnoha projektech, které zlepsovaly dostupnost a kvalitu pa-
liativni péce v nasi zemi. O vSech se doctete v této vyrocni zpraveé a ji chci podékovat vem,
kteti nas v nasi praci podporuji, at uz finanéné nebo jinak. <

Se srde¢nym pozdravem Martin Loucka, feditel CPP
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V roce 2019 jsme jiz t¥etim rokem pokracovali ve vyzkumném projektu, ktery byl zaméteny
na to, jak pacienti se zdvaznym onemocnénim pfemysli o své nemoci, o tom, co je ¢eké, a zda
ma toto uvédomovani vliv na rozhodovéani o pééi. Na tomto projektu jsme pracovali od roku
2017 a byl podpoten juniorskym grantem Grantové agentury CR.

V letech 2017 a 2018 jsme se zabyvali prioritami a preferencemi onkologickych pacientt
a tim, jak je vnimaji jejich ptibuzni a zdravotnici. Na podzim roku 2018 jsme zahdjili t¥eti fazi
projektu, béhem které jsme sledovali po dobu jednoho roku 137 pacientii s pokro¢ilym onko-
logickym onemocnénim. Tyto pacienty jsme kontaktovali opakované, pfi¢emz nasim cilem
bylo zmapovat, jak rozumi svému onemocnéni a své prognéze a co jejich pochopeni ovliviiuje.

Vysledky z dotaznikového Setteni, které probéhlo v roce 2018, jsme prezentovali formou 2
prednések a 3 postert na konferenci pofddané Evropskou asociaci pro paliativni péci (EAPC)
v Berliné a také na XI. Celostatni konferenci paliativni mediciny, kterou potadala Ceska spo-
le¢nost paliativni mediciny CLK JEP.

STUDIE FCDS

Zacatkem roku 2019 jsme se diky podpote Ministerstva $kolstvi, mladeze a télovychovy stali
jednim z partnerd vyznamné mezinarodni implementaéni studie The Family Carer Decision
Support. FCDS je edukaéni intervence, kterd je urcena rodinnym p#islu$nikim, jejichz blizky
trpi pokroc¢ilou demenci a je klientem domova pro seniory. Intervence méa pomoci personalu
domovl pro seniory pti komunikaci a p#i podpofe rodinnych p#islusnika, kteti se ocitaji
v nelehké roli zastupce svého blizkého v rozhodovéni o zdravotni pé¢i. Jednim z cilii studie je
vyhodnoceni dopada FCDS intervence jak na narodni, tak na mezinarodni drovni.



Systémove hodnoceni
kvality hospicove péce

Diky podpote Nadace Komer¢ni banky, a.s. — Jistota jsme v roce 2019 zahdjili t¥ilety projekt,
jehoz zdmérem je vyvinout, otestovat a nastavit pro praxi standardizovany ndstroj, ktery
bude sledovat kvalitu poskytovanych sluzeb a pé¢e v hospicich. Hospicim v CR pravé takovy
metodicky ndstroj zatim chybi. Do p¥ipravy a pilotovani metodiky jsou zapojeni ¢tyti posky-
tovatelé hospicové paliativni péce: Cesta domu, Domaci hospic Vysoc¢ina, Hospic Dobrého
pastyte v Cer¢anech a Hospic sv. Stépéna v Litométicich.

Paliativni péce v prostredi
zdravotnické zdchranné sluzby

Zdravotnicka zachranna sluzba je velmi ¢asto volana k pacientiim s pokro¢ilym nevylécitelnym
onemocnénim, které nisledné pfevazi do nemocnice k posledni, terminalni hospitalizaci na
lazku akutni péce. Cilem vyzkumu, ktery realizujeme v uzké spoluprici se Zdravotnickou za-
chrannou sluzbou Hlavniho mésta Prahy, je zmapovat a kvantifikovat tento problém, popsat
mozné modely efektivniho zapojeni zdravotnické zichranné sluzby do péce o pacienty v zavéru
zivota a formulovat doporuceni pro realizaci téchto modeld v praxi.




Poskytovani détskeé paliativni

oéce v ordinaci praktfickeho lékare
oro déti a dorost a v détskych
[GZkovych zatizenich

Pro Sekci détské paliativni péce Ceské spole¢nosti paliativni mediciny jsme vypracovali studii
zaméfenou na poskytovani détské paliativni péce v ordinacich praktickych lékart pro déti
a dorost a ltizkovych zatizenich v Ceské republice. Studie popisuje p¥ipravenost a schopnost
praktickych léka#t pro déti a dorost a nemocnic v regionech pfijmout do péce dité s zivot
omezujicim nebo s Zivot limitujicim onemocnénim, ptipadné dité v terminalni f4zi nemoci,
a podilet se na zajisténi détské paliativni péce. Studie také mapuje postoje détskych lékaru
a jejich informovanost v oblasti détské paliativni péce.

Paliativni péce v nemocnicich

Rozvoj paliativni péée v nemocnicich vnimame jako dileZitou soucdst systému zajisténi kom-
plexni péce o pacienty na konci Zivota. Podobné jako v predchozich letech jsme i v roce 2019
jako odborni garanti spolupracovali s NF Avast na programu Spolu az do konce pro roky 2019
- 2020, jehoz cilem je podpotit vznik a rozvoj paliativni péce v nemocnicich po celé Ceské re-
publice. V rdmci tohoto programu zajistujeme mentoring, ktery maji vSechny podpotené tymy
k dispozici, a podilime se na odborném programu spole¢nych setkani a konferenci. V ramci
programu také realizujeme vyzkum, jehoZ cilem je zmapovat rozvoj nemocni¢ni paliativni péce
a analyzovat mechanismy, které v ¢eském prostredi tento rozvoj podporuji nebo naopak blokuji.
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CLNEC 020

Kurz ELNEC - End Of Life Nursing Education Consortium je komplexnim kurzem paliativni
péce uréeny zdravotnim sestrdm pecujici o pacienty v zavéru zivota. Jednd se o kurz s me-
zindrodni licenci, ktery vznikl v roce 2000 v USA a odtud se rozsitil do 99 zemi svéta. Prvni
kurz ELNEC byl v Ceské republice organizovan v roce 2011. Od roku 2016 jsou kurzy vedeny
Centrem paliativni péce.

V roce 2019 jsme zorganizovali 13 kurzt ELNEC na kli¢ - lektorsky tym navstivil KNTB Zlin,
Nemocnici na Homolce, Centrum socidlnich sluzeb mésta Podébrady, dvakrat Oblastni nemoc-
nici P¥ibram, Nemocnici Prosté&jov, dvakrat FN Hradec Kralové, Nemocnici Ceské Budéjovice,
FN v Motole, Nemocnice Tiinec, Socialnich sluzby Mésta Susice a UVN Praha. Mysleli jsme také
najednotlivce pro které jsme ptipravili 6 kurzi ve ttech hospicich - v Rajhradé, v Litoméfticich
av Cerveném Kostelci. Celkem se viech kurzt ELNEC v roce 2019 ztéastnilo 528 tu¢astnikd.

ESPERO

V roce 2019 jsme realizovali prvnich pét béht kurzu komunikaé¢nich dovednosti pro 1ékate
ESPERO (“nadéje” vjazyce esperanto). V CR jde o zcela unikatni kurz, ktery ptipravuje lékate
a silné emoce s témito situacemi spojené. Cilem kurzu je pfedstavit evidence-based doporucené
postupy pro komunikaci zdvaznych zprav, ale hlavné umoznit procvi¢eni konkrétnich technik
a ziskdni zpétné vazby pro kazdého ucastnika. Kurz proto probiha jako intenzivni workshop,
ktery obsahuje 25 % teorie, 25 % ukdzkovych modelovych situaci s diskuzi a z 50 % nacvik
konkrétnich komunika¢nich dovednosti na zakladé kazuistik z praxe. V roce 2019 probéhl
tento dvoudenni kurz v Praze, Brné a Olomouci a kurzem proslo pfes 100 ucastnik. Kurz
vznikl diky finanéni podpote Nada¢niho fondu Avast.



Dalsi kurzy

V roce 2019 jsme zorganizovali 13 kurzt Paliativni péée v Domovech pro seniory (DpS) na kli¢.
Navstivili jsme DpS Héje v Praze, DpS v Zatci, DpS Helios Havitov, DpS Mitrov, DpS Hnojnik,
DpS Orlova Lutyné, DpS Charita Frydek Mistek, DpS Rychmburk, DpS Liberec. Dvakrat jsme byli
v DpS Luna Havitov, DpS Foltynova Brno a dva kurzy jsme ptipravili pro jednotlivce a uskute¢nily
se v Praze. Pro DpS v Ceské Kamenici jsme zorganizovali kurz Paliativni ptistup. Celkové jsem
v téchto kurzech progkolili 380 ucastnika.

Paliativni témata jsme ptinesliido nemocnic a to prostrednictvim 13 kurza Paliativni péce v nemoc-
Nové Mésto na Morave, Slezskou nemocnice Opava, Nemocnici Sumperk, Rehabilitaéni nemocnici
Beroun, Jesenickou nemocnice, FN Brno, Nemocnici Neratovice, Thomayerovu nemocnice v Praze
a dvakrét jsme byli ve FN Hradec Krélové. Celkové jsme v tomto kurzu progkolili 325 ulastniku.

Zorganizovali jsme 8 semindtt Komunikace zavaznych zprav. Lektoti navstivili KNTB Zlin,

a dité v Podoli, FN Brno, Nemocnice Jesenik a dvakrat FN Hradec Krdlové. Celkem jsme v tomto
kurzu proskolili 200 téastniki.
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Webindre

Vroce 2019 jsme usporadali 7 webind#t, které svym zaméfenim sahaly od teoretickych témat
depresivity a role socidlniho kapitdlu v komunitni pé¢i, az po praktickd doporuceni, jak na
rozvijeni paliativni péce v prostiedi Charity CR ¢i v ramci konceptu Namaste Care. Webinate
v roce 2019 sledovalo 363 z 778 registrovanych ucastnika.
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Bulletin

Bulletin je mési¢ni zpravodaj, ktery rozesildme nasim p#iznivcim emailem. Obsahuje aktua-
lity z oblasti paliativni péce u nas i ve svété, odkazy na zajimavé védecké studie, pozvanky na
vzdélavaci akce a nabidku préce v paliativni péci. V roce 2019 mél zpravodaj 3 200 odbératela
a mira otevfeni byla 38 % procent.

EAPC 2019

Na konci kvétna jsme se ztucastnili celosvétového kongresu Evropské asociace paliativni péce
v Berliné. Nage vysledky jsme prezentovali nejen formou postert, ale také jako oralni prezentace.

Vysledky vyzkumu podpofeného Grantovou agenturou CR prezentovaly odbornému publiku
kolegyné Anna Tuckova a Karolina Vi¢kova. Anna Tuc¢kova predstavila jaké jsou rozdily mezi
vnimdnim priorit u pacient na konci Zivota a jejich pecovatelt a Karolina Vi¢kova prezen-
tovala vysledky systematické prehledové studie zaméfené na identifikaci faktora. které jsou
asociované s prognostickym uvédomovanim u pacientd, rodinnych p¥islugnika a lékara.

Dalsi odbornou ¢innost Centra jsme prezentovali formou postertt. Béhem kongresu jsme tak
mohli prezentovat vysledky studie zaméfené na pouzivani otdzky na prekvapeni v prostredi
interni mediciny, déle vysledky analyzy postoju pacientt ohledné jejich tcasti v paliativnim
vyzkumu a v neposledni fadé také proces standardizace ¢eské verze nastroje IPOS.



Sympozium ,Aktudlini vyzvy pro
oaliativni péci v Evropé a CR"

Pod zastitou senatort Vaclava Hampla a Lumira Kantora jsme v Senatu CR oslavili 5. vyroci
zalozeni Centra paliativni péce, a to usporaddnim sympozia k aktudlnim vyzvam v paliativni
péci v Evropé a Ceské republice. Hlavnim zahrani¢nim hostem byl profesor Christoph Ost-
gathe, ktery je prezidentem Evropské asociace paliativni péée a ptednostou kliniky paliativni
mediciny na Erlangenské univerzité v Némecku. V ramci oslav a sympozia jsme také pok#tili
knizni vybor poezie haiku, jehoZ autory jsou ¢lenové tymu Centra paliativni péce.

Semindr ,Jak se poznd
dobrd paliativni péce?”

V tijnu jsme realizovali konferenci pod nazvem , Jak se pozna dobra paliativni péce?* ve Vel-
koptevorském paldci na Malé Strané. Hlavnim fe¢nikem této konference byla pani profesorka
Fliss Murtagh, feditelka Wolfson Palliative Care Centre na Hull York Medical School, ktera
ma velké zkuSenosti s vyuzivanim néstroje IPOS (Integrated Palliative Outcome Scale) pro
klinické i vyzkumné ucely. Tento ndstroj jsme v roce 2018 standardizovali a validizovali do
Cestiny a jeho Ceska verze zde byla predstavena.

Dale byly prezentovany také aktudlni projekty zaméfené na méteni efektu a kvality palia-
tivni péce, které v Ceské republice nyni probihaji. Po skonéeni p¥ispévka probéhla panelova
diskuze, béhem niz mohli u¢astnici poklddat pfednasejicim dotazy. Kapacita konference byla
zcela naplnéna - zGcastnilo se 110 osob z riiznych organizaci od domovi pro seniory, hospict
a nemocni¢nich zafizeni aZ po zastupce méstskych ¢asti.



Prague School of Bioethics

Na pozvani Ustavu léka¥ské etiky a humanitnich zakladt mediciny 2. 1ékatské fakulty UK
jsme se podileli na ptipravé prvniho ro¢niku mezindrodni letni $koly o bioetickych tématech
Prague School of Bioethics, které se Gcastnili zejména studenti lékatskych fakult z nékolika
zemi Evropy. V rdmci programu jsme uspofddali nékolik semina#a s ¢eskymi i zahrani¢nimi
experty a vzhledem k pozitivni zpétné vazbé od ucastniki se tésime na dalsi ro¢niky.




Stipendijni program
Nadacnino fondu Avast .

V roce 2019 jsme pokracovali v zajistovani doporovodného porgramu pro 21 vybranych stipen-

distd, kteti se ve dvouletém obdobi 2018-2019 rozvijeli ve svych lidrovskych a odbornych kom-
petencich. Vedle spole¢nych setkani a semina#i pro stipendisty jsme také realizovali devitidilny
cyklus prednasek s nazvem Medicina a smrt, které se konaly v riznych méstech Ceské republiky.

Tti ¢lenové tymu Centra paliativni péce byli mezi vybranymi stipendisty a pro véechny byla
dvouleta zkusenost v programu jedineénym zazitkem a ptileZitosti. Svoji zkugenost se sti-

pendiem shrnuji nasledovné:

Viera Ivanovova
Projekt zaméreny na podporu a rozvoj
charitni hospicové péce

»Projekt mi dal p¥ileZitost pfesunout se z po-
zice, kdy jsem pomdhala umirajicim a jejich
rodindm, do pozice, kdy mohu pomoc tém,
kdo o umirajici a jejich rodiny pecuji. Jako
zdravotni sestfe v ptimé pééi a pak i ptivedeni
tymu domaci hospicové péce mi tato podpo-
ra velmi chybéla. Stipendium mi umoznilo
se kvalitné vzdélat v oblasti kou¢ovani tyma
a mentoringu. Diky programu jsem mohla

pracovat se ¢tyfmi charitnimi organizacemi
a byt jim ndpomocnd pti nastavovani pod-
minek pro poskytovani domaci hospicové
péce v rezimu MSPP. Pracovala jsem s nimi
formou tymového kou¢ovani a mentoringu.
Kazda organizace se posunula v oblasti, ktera
pro ni byla v tu dobu zdsadni (rozdéleni tymu
pro poskytovani zdravotni péce a hospicové
péce, ztizeni pozice koordindtora, nastaveni
systému sluzeb...). Stipendium mne zbavilo
dosavadniho zpiisobu mysleni a bariér, ptes
které jsem nebyla schopna vidét dal. Mélo na
meé velky dopad.”



Kristyna Polakova
Projekt je zaméreny na vytvoreni kurzu
pro vzdélavani v oblasti vyzkumu v pa-

s ve

liativni péci

»Stipendijni program Nada¢niho fondu Avast
pro mé znamenal nejen velkou ptilezitost, ale
také velkou vyzvu. Byt soudasti stipendijniho
programu mi umoznilo zamétit se na vlastni
rozvoj a rozéifeni odbornych znalosti, které
by bez podpory NF Avast bylo velmi obtizné
ziskat.

Béhem stipendijniho programu NF Avast jsem
tak méla ptilezitost absolvovat vzdélavaci kur-
zy na prednich univerzitach ve Velké Britanii
a Belgii. Velmi obohacujici byl dvoutydenni kurz
vyzkumu v paliativni péci, ktery probihal na
Cicely Saunders Institute Of Palliative Care,
Policy & Rehabilitation King's College London
a byl vyucovan prednimi odborniky v paliativ-
ni pédi. Stipendijni program mi také umoznil
pokracovat v doktorském studiu paliativni péce
na Lancaster University.

Diky stipendijnimu programu od Nada¢niho
fondu Avast jsem méla moznost ziskat nové
znalosti a prohloubit ty stavajici v oblasti teorie
a metodologie vyzkumu. Zarover to byla jedi-

necna piileZitost seznamit se s pfednimi osob-
nostmi ve vyzkumu v paliativni péci a nacerpat
inspiraci pro svou dal$i praci. Znalosti ziskané
v zahraniéi jsem vyuzila i pti tvorbé kurikula
kurzu zaméteného na vyzkum v paliativni pédi,
ktery probéhl v Centru paliativni péce.”

Adam Houska

Projekt zaméreny na vytvoreni komplex-
niho programu vzdélavani pro zdravot-
niky, zaméreného na komunikaci a etiku

Ve druhém roce stipendia probihala realizace
prvnich kurzi Espero. Diky stipendiu byly
prvni ¢tyti kurzy pro ucéastniky zcela zdarma
a paty za polovi¢ni cenu. Béhem téchto pilot-
nich kurzt jsme nasbirali cenné zkugenosti
akurz déle vylepsovali, aby odpovidal potte-
bam léka#a vsech odbornosti. Zpétn4 vazba
od tcastnikt ukazuje, Ze si z kurzu odnaseji
cenné zkusenosti a ze se jim je dafi imple-
mentovat do jejich kazdodenni prace. Také
jsme testovali, zda by o kurz byl takovy zajem
izajeho redlnou cenu. Paty kurz, ktery uz byl
zpoplatnén za 50 % ceny kurzu, byl naplnén
stejné rychle jako pfedchazejici a ukazal, Ze
v kurzech budeme moct pokra¢ovat i po skon-
¢eni finanéni podpory NF Avast.”
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Rozpis prijatych dotaci a dart

Grantové agentura Ceské republiky ve vy3i 2 450 000 K¢

Nadace moudré pomoci ve vysi 1 947 920 K¢

Nada¢ni ptispévek NF Avast — Partnerstvi Avast 2020 ve vysi 1 500 000 K¢
Nada¢ni ptispévek NF Avast — Stipendium Loucka ve vysi 1 000 000 Ké
Nada¢ni ptispévek NF Avast — Spolu az do konce ve vysi 2 512 228 Ké
Qminers, s.r.o. ve vys$i 250 000 K¢

Nadace Komer¢ni banky, a.s. — Jistota ve vysi 389 200 K¢

Dary od fyzickych osob ve vysi 57 964 Ké

Vyse nevycerpanych dard v hodnoté 6 669 231 K¢ je evidovana na uétu vlastnich zdroja
911 - Fondy. Jedna se o vazané prostiedky uréené na obdobi roku 2020. Dotace GACR ve vysi
2 450 000 K¢ nebyla v roce 2019 vycerpana v plné vysi a ¢astka 736 439,24 K¢ bude vricena
v roce 2020.

Dotace

Dotacemi se rozuméji dotace ze statniho rozpoctu, z rozpocti izemné samospravnych celkq,
statnich fondd, z granta pridélenych podle zvlastniho zakona, z rozpoctu ciziho stitu, z grant
Evropské unie ¢i dle obdobnych programd, a Gétuji se ve prospéch vynost (ve vécné a ¢asové
souvislosti).

V uplynulém obdobi tcetni jednotka realizovala projekt zakladniho vyzkumu, ktery byl pod-
pofeny Grantovou agenturou CR (reg. ¢. 1726722Y) ve vysi 2 450 000 Ké.
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Ndaklady
a vynosy

Ke dni 31. 12. 2019 v tisicich K¢é

NAKLADY VYNOSY VYSLEDEK HOSPODARENI

11147 10 799 -348

Uvedeny jsou tudaje dle §21 zdkona ¢. 563/1991 Sb o ucletnictvi, které jsou pro organizaci
relevantni. Jedn4 se o vybrané udaje, kompletni t¢etni zdvérka je uloZena v sidle organizace
a ve sbirce listin. Naleznete ji také ke staZeni na webu: paliativnicentrum.cz/o-nas


paliativnicentrum.cz/o-nas

Audit EQ

Utetni zavérka a vyrocni zprava za rok 2019 byly ovéteny auditorskou spole¢nosti 22HLAV
s.r.0. s nasledujicim vyrokem:

Provedli jsme audit ptiloZzené uletni zavérky organizace Centrum paliativni péce, z.a. (déle
také ,Organizace”) sestavené na zdkladé ¢eskych ucetnich predpist, kterd se sklad4 z rozvahy
k31.12.2019, vykazu zisku a ztrity za rok kon¢ici 31. 12. 2019 a ptilohy této uletni zdvérky,
ktera obsahuje popis pouzitych podstatnych téetnich metod a daldi vysvétlujici informace.
Udaje o Organizaci jsou uvedeny v bodé 1. ptilohy této téetni zavérky.

Podle naseho nazoru tcetni zdvérka poddva vérny a poctivy obraz aktiv a pasiv organizace
Centrum paliativni péce, z.u. k 31. 12. 2019 a ndkladt a vynost a vysledku jejiho hospodareni
za rok konéici 31. 12. 2019 v souladu s ¢eskymi ucetnimi predpisy.

Zpréava o auditu ucetni zavérky a vyroé¢ni zpravy za rok 2019 je k dispozici na webovych
strankdch organizace.
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