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Introduccion

El V Congreso Nacional de Displasia Fibrosa y Sindrome de
McCune-Albright se celebra el 26 de octubre de 2024 en el
Hospital Universitario y Politécnico La Fe en Valencia, Espafnia.

Este congreso es un evento clave para avanzar en el conocimiento
sobre la Displasia Fibrosa (DF)y el Sindrome de McCune-Albright
(MAS) desde un enfoque multidisciplinar. El objetivo es reunir a
profesionales de l|a salud, investigadores y pacientes para
intercambiar experiencias, visibilizar la DF/MAS, fomentar Ila
colaboracién en la investigacion y compartir los Ultimos avances
cientificos y clinicos que mejoren el diagnéstico, tratamiento y
calidad de vida de las personas afectadas.

Durante esta jornada expertos/as en diferentes areas como la
ortopedia infantil, la cirugia maxilofacial, endocrinologia vy
reumatologia nos ayudardn a entender mejor los retos y los
tratamientos que se estan aplicando hoy en dia para mejorar la
calidad de vida de quienes la padecen.

Ademas de la informacién médica, tendremos momentos dedicados
a la interaccidén, con tiempo para preguntas hacia los y las
ponentes, ya que sabemos lo importante que es compartir y aclarar
dudas. También escucharemos los testimonios de nuestros/as
companeros/as de la asociacion, lo que sin duda nos acercard mas
como comunidad y nos permitira comprender las diferentes
vivencias alrededor de la displasia fibrosa.
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Alojamiento

El hotel Ibis Alfafar de Valencia
ofrece una estancia comoda y
conveniente para los/as asistentes.

RECORDAD LLEVAR VUESTRO DNI

Detalles del hotel

Hotel Ibis Alfafar (Valencia)

Desayuno incluido, parking disponible.

Desayuno de 6.30 a 12.00.
Check in a partir de las 14.00.

Ubicacion

C. Alcalde José Puertes, 46910, Valencia

Distancia hotel - hospital (lugar del
congreso)

o« Coche:10-12 min — 5,8 — 6,4 km.

e Bus: 20 min - 40 min:

o Camina desde el Hotel Ibis Alfafar hacia la
parada de autobus C/ Pérez Llacer (IKEA)
(aproximadamente 7/ minutos, 450 metros).

o Toma el autobus L183 en la parada Gran Via
Germanias, 41 (14 minutos, 11 paradas).

o Bajate y camina aproximadamente 9 minutos

(700 metros) hasta el Hospital La Fe.
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Programa

Detalles del congreso

El Congreso de Diplasia Fibrosa y
Sindrome McCune-Albright se
celebrara el 26 de octubre de 2024
en el Hospital Universitario y
Politécnico La Fe de Valencia, de
9.30 am a 14.30 pm.

El congreso sera en

las aulas H02 y HO3 del Hospital
Universitario Politécnico La Fe. Y habra

un aula para los menores con una
monitora en el aula HO5.

El programa incluye diversas ponencias y
debates a cargo de médicos/as
expertos/as en estas patologias del
Hospital la Fe. Estas ponencias estan
coordinadas por la Dra Marta Salom, Jefe
de seccion Unidad de Ortopedia Infantil
hospital La Fe.

Se abordaran temas como:

Los avances mas recientes en el
diagndstico y tratamiento de la
Displasia Fibrosa.

Los problemas ortopédicos y
fracturas en diferentes etapasde la
vida de los pacientes.

Los aspectos endocrinoldgicos del
Sindrome de McCune-Albright.

El impacto de la displasia fibrosa
orofacial.

El papel de los bifosfonatos en el
tratamiento de la DF.

El acto concluira con las experiencias
personales compartidas por los/as
miembros de la asociacion, que ofreceran
valiosos puntos de vista de las/os

pacientes y sus familiares.
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V CONGRESO
NACIONAL DE
DISPLASIA FIBROSA

SABADO 26 DE OCTUBRE 2024

9:30 A.M. A 14:00 P.M.
HOSPITAL LA FE, VALENCIA : AULAS HO2 Y HO3

CONGRESO MULTIDISCIPLINAR DEDICADO A LOS AVANCES EN
EL DIAGNOSTICO, TRATAMIENTO Y APOYO A LOS PACIENTES
CON DISPLASIA FIBROSA Y SINDROME DE MCCUNE-ALBRIGHT
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V CONGRESO NACIONAL
DE DISPLASIA FIBROSA

PROGRAMA

PRESENTACION Y MODERADORES

e Carolina Ibainez - Presidenta asociacion.

9:30h-9:40 h « Dra. Marta Salom - Jefe de secci6n Unidad de

Ortopedia Infantil hospital La Fe.

QUE ES LA DISPLASIA FIBROSA Y ULTIMOS AVANCES

9.40 h-9.50 h o Dr.José Hernandez - Licenciado en medicina.

PROBLEMAS ORTOPEDICOS

» Dra. M José Ros Nicolas - Adjunta Unidad de
Ortopedia Infantil, Hospital Virgen de la Arrixaca,
9.50h-10.30 h Murcia.

» Dr. Pedro Doménech - Adjunto Unidad de Ortopedia
Infantil hospital La Fe.

10.30 h-11.00 h Discusion y preguntas

FRACTURAS EN LA EDAD ADULTA

- » Dra. Claudia Cores - Residente Servicio de Cirugia
11.00h-11.15h Ortopédica y Traumatologia Hospital La Fe.

11.15h-12.00 h Discusién y preguntas

11.30 h-12.00 h DESCANSO - COFFEE BREAK



V CONGRESO NACIONAL
DE DISPLASIA FIBROSA

12.00 h-12.15h

1215h-1230h

1230 h-12.45h

12.45h-13.00 h

13.00h-13.15h

13.15h-13.30h

13.30 h - 14. 00

14.00 h-14.10h

PROGRAMA

DISPLASIA FIBROSA OROFACIAL

« Dr.lvan Manzanares Laencina - Residente Servicio de Cirugia Oral
y maxilofacial Hospital La Fe.

o Dr. Ilvan Hu Yang - Residente Servicio de Cirugia Oral y maxilofacial
Hospital La Fe.

Discusion y preguntas

ASPECTOS ENDOCRINOLOGICOS EN EL SINDROME DE
MCCUNE-ALBRIGHT

» Dra. Carmen de Min%o Alemany - Adjunto Unidad de
Endocrinologia Infantil. Hospital La Fe.

Discusion y preguntas

PAPEL DEL TRATAMIENTO CON BIFOSFONATOS EN LA
DISPLASIA FIBROSA

« Dr. Miguel Marti Masanet - Adjunto Unidad de Reumatologia
Infantil Hospital La Fe.

Discusién y preguntas

EXPERIENCIAS DE MIEMBROS DE LA ASOCIACION

» Marta Jacinto Perfecto - Mama de paciente con MAS.

« Amelia Torres Salas - Mama de paciente con DF Poliostotica 'y
MAS.

 David Ladevesa Pérez - Paciente con DF Poliostdtica.

CLAUSURA DEL V CONGRESO NACIONAL DE DF/MAS



V CONGRESO NACIONAL
DE DISPLASIA FIBROSA

INFORMACION SOBRE LOS/AS
PONENTES

Doctora Maria Carmen de Mingo Alemany - Adjunto

Unidad de Endocrinologia Infantil. Hospital La Fe.

La doctora Maria Carmen de Mingo Alemany es una reconocida especialista en
endocrinologia pediatrica con una destacada trayectoria en investigacion y
atencidn clinica. Es licenciada en Medicina por la Universidad de Valencia y
doctora en Medicina por la Universidad Auténoma de Barcelona, con formacion
especializada en Pediatria en el Hospital La Fe. A lo largo de su carrera, ha
ampliado su formacion con masteres en areas como Dietética y Nutricion,
Bioética, Gestion Sanitaria y Asistencia en Urgencias, reflejando su compromiso
con una atencion integral y de calidad.

Ha participado en diversos estudios sobre enfermedades endocrinas en nifios,
incluyendo investigacion premiada sobre mutaciones en la succinato
deshidrogenasa como causa de paraganglioma/feocromocitoma pediatrico y
trabajos sobre hiperglucemia en pacientes con hiperinsulinismo congénito,
reconocidos por la Revista Espafiola de Endocrinologia Pediatrica y la Sociedad
Espafiola de Pediatria. La dra. de Mingo ha presentado multiples casos clinicos
y posters en congresos, abordando temas como las secuelas endocrinoldgicas
en craneofaringioma vy trasplante de progenitores hematopoyéticos en
pacientes oncoldgicos infantiles.

También ha contribuido en investigaciones sobre la calidad de vida en la
diabetes tipo 1 en nifios en Espafia y es coautora de publicaciones en el ambito
de la pediatria. Su trayectoria demuestra una dedicacion constante a la mejora
de la atencién médica y al avance del conocimiento en endocrinologia
pediatrica, posiciondandola como una referente en su campo.

En el V Congreso Nacional de Displasia Fibrosa, seréd ponente en la sesidn
dedicada a los aspectos endocrinoldgicos del sindrome de McCune-Albright,
aportando su amplia experiencia y conocimientos en el manejo de trastornos
endocrinos complejos en la infancia.



V CONGRESO NACIONAL
DE DISPLASIA FIBROSA

INFORMACION SOBRE LOS/AS
PONENTES

Doctora M. José Ros Nicolas - Adjunta Unidad de

Ortopedia Infantil, Hospital Virgen de la Arrixaca, Murcia.

La doctora Maria Josefa Ros Nicoldas es una médica especializada en
traumatologia y cirugia ortopédica, con un enfoque en ortopedia pediatrica. Es
licenciada en Medicina y Cirugia por la Universidad de Murcia y obtuvo su
especializacion en el Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca en 2003.
Posteriormente, se doctord en Medicina con calificacion Cum Laude en 2007.

Actualmente, trabaja en la Unidad de Cirugia Ortopédica Infantil del Hospital
General Universitario Virgen de la Arrixaca.

Cuenta con amplia experiencia clinica, habiendo trabajado en el Servicio de
Traumatologia y Cirugia Ortopédica en diversos hospitales de la region de
Murcia desde 2003. Ha participado activamente en la formacion médica, siendo
tutora en la Unidad Docente de Cirugia Ortopédica y Traumatologia en el
Complejo Hospitalario Universitario de Cartagena y profesora de practicas
tuteladas en la Universidad Catélica San Antonio de Murcia.

En el ambito de la investigaciéon, ha colaborado en multiples congresos vy
reuniones cientificas, presentando comunicaciones sobre temas como
deformidades angulares, pie equino en la enfermedad de Charcot-Marie-Tooth,
fracturas de espina tibial y tratamientos del pie plano en nifios. También ha
contribuido como autora de capitulos de libros en su especialidad.

La doctora Ros ha sido miembro de comisiones de formacién continuada en
diversos hospitales y ha coordinado cursos de actualizacion en cirugia
ortopédica y traumatologia. Su carrera refleja un compromiso con la mejora de
la atencion ortopédica pediatrica y el avance del conocimiento en su campo.
Participara en el V Congreso Nacional de Displasia Fibrosa, donde hablard
sobre problemas ortopédicos.



V CONGRESO NACIONAL
DE DISPLASIA FIBROSA

INFORMACION SOBRE LOS/AS
PONENTES

Doctor Ivan Hu Yang - Residente Servicio de Cirugia Oral y

maxilofacial Hospital la Fe.

El doctor Ivan Hu Yang es un médico con formacién en cirugia oral y
maxilofacial y enfermeria. Completé su grado en Medicina en la Universidad de
Valencia en 2021 y previamente obtuvo el grado en Enfermeria en la
Universidad Catdlica de Valencia en 2015. Actualmente, es residente de tercer
ano en Cirugia Oral y Maxilofacial en el Hospital Universitario La Fe.

Su carrera incluye experiencia como enfermero en cirugia cardiotoracica y en
centros de atencidn para personas con discapacidad y riesgo de exclusion
social. Ivdan ha continuado su formacion con cursos especializados en
implantologia, cirugia plastica facial, manejo del trauma facial e impresion 3D
aplicada a la cirugia maxilofacial.

En el ambito investigador, ha coeditado la revista cientifica Therapeia vy
colaborado con un grupo de investigacion sobre estrés y enfermedades. Ha
publicado diversos estudios sobre el impacto de la dieta y tratamientos
complementarios en enfermedades neurodegenerativas, como la esclerosis
multiple y el Alzheimer. Entre sus reconocimientos, destaca el Premio Pedro
Alonso Carridn por su trabajo sobre el tratamiento con epigalocatequina galato
y aceite de coco.

También ha participado en varios proyectos de investigacion enfocados en
terapias nutricionales para enfermedades neuroldgicas, colaborando en
estudios financiados por la Universidad Catdlica de Valencia.

El doctor Hu Yang presentara sobre la displasia fibrosa orofacial en el V
Congreso Nacional de DF/MAS, compartiendo sus conocimientos vy
experiencias en el manejo de esta afeccion compleja.

Dr. José Hernandez, licenciado en medicina

Licenciado en Medicina. Preparador de examenes oficiales.



V CONGRESO NACIONAL
DE DISPLASIA FIBROSA

INFORMACION SOBRE LOS/AS
PONENTES

Doctora Claudia Cecilia Cores Quiros - Residente Servicio

de Cirugia Ortopédica y Traumatologia Hospital La Fe.

Médico residente en Traumatologia con sdlida formacién en la evaluacidn,
diagndstico y tratamiento de lesiones ortopédicas y traumaticas.
Comprometido con la atencidon integral del paciente, con habilidades
demostradas en situaciones de emergencia y un enfoque en la mejora continua
de los resultados clinicos. Experiencia en asistencia quirdrgica y manejo
postoperatorio, asi como en la implementacion de planes de rehabilitacion.
Innovador y colaborativo, con capacidad para trabajar en equipos
multidisciplinarios, orientado al paciente y a la busqueda de soluciones
efectivas para el manejo de lesiones complejas.

Es miembro asociado de la Sociedad Valenciana de Cirugia Ortopédica y
Traumatologia (SOTOCAV) y de la Sociedad Espafiola de Cirugia Ortopédica y
Traumatologia (SECOT), y cuenta con la certificacion en "Capacitacion para
direccién de instalaciones de radiodiagndstico" (2022). La doctora Cores
abordara el tema de las fracturas en la edad adulta en el V Congreso Nacional
de Displasia Fibrosa, compartiendo sus conocimientos sobre el manejo y
tratamiento de estas lesiones comunes en adultos.

Doctor Miguel Marti Masanet - Adjunto Unidad de

Reumatologia Infantil Hospital La Fe.

El licenciado en Medicina y Cirugia por la Universitat de Valencia, es doctor en
Medicina con mencidn "Cum Laude" por la misma institucion y especialista en
Pediatria y sus areas especificas. Desde diciembre de 2016, desarrolla su
actividad asistencial e investigadora como facultativo especialista en la Unidad
de Reumatologia Pediatrica del Hospital Universitario y Politécnico La Fe de
Valéncia.

El doctor Marti abordara el "Papel del tratamiento con bifosfonatos en la
displasia fibrosa", compartiendo su experiencia en el manejo de esta patologia
y su enfoque en los tratamientos que pueden mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas.



Recomendaciones

Valencia ofrece una gran variedad de atracciones, desde monumentos histdricos a
arte moderno, pasando por una deliciosa gastronomia.

QUE VISITAR DURANTE EL FIN DE SEMANA

Plaza del
Ayuntamiento

Ubicacion: Centro de
Valencia.

Descripcion: El corazén de
la ciudad con edificios
iconicos como el
Ayuntamiento y la Oficina
de Correos.

Distancia desde el hotel: A
unos 7,5 km
(aproximadamente 20
minutos en coche o 40
minutos en transporte
publico).

Horario: Siempre accesible
para pasear.

Catedral de Valencia y

Miguelete

Ubicacion: Plaza de la Reina,
en el centro de la ciudad.
Descripcion: La Catedral
guarda el Santo Céliz y ofrece
vistas espectaculares desde el
campanario del Miguelete.
Distancia desde el hotel: A
unos 8 km (aproximadamente
20 minutos en coche o 45

minutos en transporte publico).

Horario:

e (Catedral: Lunes a sabado, de

10:00 a 18:30.

¢ Miguelete: Lunes a domingo,

de 10:00 a 19:00.

La Lonja de la
Seda (Patrimonio
de la Humanidad)

Ubicacion: Plaza del

Mercado, junto al Mercado

Central.

Descripcion: Edificio gotico

del siglo XV, simbolo del

poder comercial de la antigua

Valencia.

Distancia desde el hotel: A

unos 8 km (aproximadamente

20 minutos en coche o 45

minutos en transporte

publico).

Horario:

e Lunes a sabado, de 10:00
a 19:00.

e Domingo y festivos, de
10:00 a 14:00.




RECOMENDACIONES

Valencia ofrece una gran variedad de atracciones, desde monumentos histdricos a
arte moderno, pasando por una deliciosa gastronomia.

QUE VISITAR DURANTE EL FIN DE SEMANA

Ciudad de las Artes
y las Ciencias

» Ubicacion: Avenida del
Profesor Lopez Pifiero, 7.
Descripcién: Complejo
arquitectdnico disefiado por
Santiago Calatrava, con el
Oceanografic, Hemisferic y
Museo de las Ciencias.
Distancia desde el hotel: A
unos 6 km (aproximadamente
10-15 minutos en coche o 30
minutos en transporte
publico).

» Horario:
e Oceanografic: De 10:00 a
18:00.
» Hemisferic y Museo: De
10:00 a 18:00.

Jardin del Turia

Ubicacidn: Atraviesa Valencia
desde el Bioparc hasta la Ciudad
de las Artes y las Ciencias.
Descripcidn: Extenso parque
lineal en el antiguo cauce del rio
Turia. Ideal para paseos y
actividades al aire libre.
Distancia desde el hotel: La
entrada mas cercana al parque
estd a unos 5 km
(aproximadamente 10 minutos en
coche 0 30 minutos en
transporte publico).

Horario: Siempre accesible.
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Barrio de Ruzafa

Ubicacion: Distrito de
Eixample, al sur del centro de
la ciudad.

Descripcién: Un barrio
bohemio lleno de galerias de
arte, bares de tapas y tiendas
de disefio.

Distancia desde el hotel: A
unos 6 km (aproximadamente
10-15 minutos en coche 0 30
minutos en transporte
publico).

Horario: Las tiendas abren de
10:00 a 20:00, bares y
restaurantes hasta tarde.




RECOMENDACIONES

Valencia ofrece una gran variedad de atracciones, desde monumentos histdricos a
arte moderno, pasando por una deliciosa gastronomia.

QUE VISITAR DURANTE EL FIN DE SEMANA

Museo de Bellas
Artes

Ubicacion: Calle San Pio V, 9.

Descripcién: Museo con una

destacada coleccién de obras

de El Greco, Velazquez, Goya,

y artistas valencianos como

Sorolla.

Distancia desde el hotel: A

unos 9 km (aproximadamente

25 minutos en coche o 50

minutos en transporte

publico).

Horario:

» Martes a domingo, de 10:00
a 20:00.

e Lunes cerrado.

Parque Natural de la
Albufera

Ubicacion: A10 km al sur de
Valencia.

Torres de
Serranos

Ubicacion: Plaza dels Furs, en el

casco antiguo de Valencia.

Descripcién: Un entorno natural  Descripcién: Junto con el Portal

Unico donde puedes disfrutar de

paseos en barca y degustar
auténtica paella.

Distancia desde el hotel: A unos

15 km (aproximadamente 15
minutos en coche o 45 minutos
en transporte publico).
Horario: Siempre accesible, los

paseos en barca suelen operar de

10:00 a 18:00.
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de Quart, las Torres de Serranos
son el principal testimonio de
las murallas medievales de
Valencia.
Distancia desde el hotel: A unos
9 km (aproximadamente 25
minutos en coche o 45 minutos
en transporte publico).
e Horario:
e Lunes a sdbado, de 10:00
a19:00.
» Domingo y festivos, de
10:00 a 14:00.




RECOMENDACIONES

Las recomendaciones de los restaurantes mencionados han sido seleccionadas a
través de una busqueda en linea. No hemos verificado personalmente la calidad ni
el servicio de estos establecimientos, por lo que te recomendamos revisar
opiniones recientes y considerar la experiencia de otros clientes antes de

visitarlos.

Restaurante Canela

Ubicacién: C/ de Quart, 49,
Ciutat Vella, 46001 Valencia,
Valencia

Descripcidn: Paellas,
mariscadas y otros platos
tipicos de la cocina valenciana
en un restaurante chic con
paredes de ladrillo visto. Tiene
terraza.

Precio: 20-30€ Estimado.

Pagina web:
https://g.co/kgs/xxApZmH

DONDE COMER

Casa Isabel

Ubicacién: Playa de la Malvarrosa
Paseo Maritimo, Passeig de Lluis
Saiz Diaz Regatista, 4, Local 4,
Poblats Maritims, 46011 Valéncia,
Valencia.

Descripcidn: Restaurante frente a
la playa, abierto hace décadas,
especializado en platos de
marisco, pescado y arroz, como
paella. Tiene terraza.

Precio: 20-30€ Estimado.

Pagina web:

https://g.co/kgs/5QPNT4a

Taperia Hispania

Ubicacion: Av. de les Corts
Valencianes, 26, Benicalap,
46015 Valencia, Valencia.

Descripcidon: Carta de tapas
variadas, carnes, pescados y
arroces en un amplio y
luminoso restaurante de
decoracién moderna. Tiene
terraza.

Precio: 20-30€ Estimado.

Pagina web:
https://g.co/kgs/8Cpfsdq




RECOMENDACIONES

Las recomendaciones de los restaurantes mencionados han sido seleccionadas a
través de una busqueda en linea. No hemos verificado personalmente la calidad ni
el servicio de estos establecimientos, por lo que te recomendamos revisar
opiniones recientes y considerar la experiencia de otros clientes antes de

visitarlos.

Maui Russafa

Ubicacion: Carrer dels Vivons,
27, L'Eixample, 46006
Valéncia, Valencia

Descripcidn: Tapeo barato y de
calidad. Tiene terraza.

Precio: 10-20€ Estimado.

Pagina web:
https://g.co/kgs/GMgMWPg

DONDE COMER

Restaurante el bobo

Ubicacion: Playa de la
Malvarrosa, Paseo Maritimo, 3,
Poblados Maritimos, 46011
Valencia.

Descripcién: Comida tradicional,

paella. Tiene terraza.
Precio: 20-30€ Estimado.

Pagina web:

https://g.co/kgs/VDL2CCN

Bar Cerveceria
Alhambra

Ubicacion: Carrer de Calixt lll,
8, Extramurs, 46008 Valencia,
Valencia

Descripcion: Bar pequefio sin
pretensiones, con terraza,
especializado en tortillas de
patatas y bocadillos. Solo se
acepta efectivo.

Precio: 1-10€ Estimado.

Pagina web: Pincha aqufi




AGRADECIMIENTO E INFORMACION
DE CONTACTO

Agradecemos su interés en el V Congreso Nacional de Displasia Fibrosa y
les animamos a participar activamente en las ponencias y actividades
programadas. Esperamos que este evento sea una experiencia
enriquecedora para todos y una excelente oportunidad para compartir
conocimientos y fortalecer nuestra comunidad.

Les invitamos a seguirnos en nuestras redes sociales para mantenerse al
tanto de todas las novedades y compartir su experiencia durante el
congreso:

* Instagram: @asociaciondisplasiafibrosa

e Facebook: Asociacion de Displasia Fibrosa

e Pagina web: www.displasiafibrosa.es

Para cualquier consulta o duda relacionada con el congreso, pueden
contactar con nosotros a través del correo electrénico
trabajosocial@displasiafibrosa.es o llamando al teléfono +34 609765707.

Queremos expresar nuestro especial agradecimiento al Hospital
Universitario y Politécnico La Fe y a la Dra. Marta Salom, jefa de la seccion
de Ortopedia Infantil, por su valiosa colaboracion en la coordinacion de las
ponencias y por la invitacion para celebrar este evento en sus
instalaciones.

iNos vemos en el
congreso!
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