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Samenvatting

In dit hoofdstuk worden vier vaardigheden of ‘schokbrekers’ besproken, die de
huisarts helpen in gesprek te komen met patiénten over hun naderend levens-
einde en de invulling van de palliatieve zorg. De betekenis van deze schokbrekers
wordt toegelicht vanuit de hechtingstheorie en het Window of Tolerance.

‘lk geef het nog lang niet op, dokter!” Zijn
stem klinkt schril. Op het spreekuur van de
huisarts zit Maarten Ploegsma, een 48-
jarige gescheiden vader van twee zoons
van 12 en 15 jaar. Een jaar geleden verwees
de huisarts hem naar het ziekenhuis naar
aanleiding van aanhoudende heftige buik-
pijn. Uit het onderzoek kwam naar voren
dat hij een inoperabel coloncarcinoom had
met metastasen in de lever. In de periode
die volgde, stelde de oncoloog voor te
starten met palliatieve chemotherapie,
erop gericht de tumorgroei af te remmen.
Meneer Ploegsma verdroeg de kuren goed.
Hoewel hij wist dat de chemotherapie niet
curatief in opzet was, hoopte hij toch,
gesterkt door zijn blijvend redelijke condi-

tie, dat de behandeling de tumor kon
genezen. Twee maanden geleden bleek de
tumor verder te zijn uitgezaaid, nu ook
naar de longen. De oncoloog stelde voor
te starten met een andere chemokuur en
na twee keer te kijken of deze zou aan-
slaan. Hoewel veel zieker van de kuren,
greep meneer Ploegsma het aanbod met
beide handen aan, opgelucht dat er ‘nog
iets te doen’” was. De huisarts volgde hem
in deze periode op de achtergrond, omdat
patiént de oncoloog als zijn belangrijkste
aanspreekpunt ervoer.

De afspraak die patiént nu heeft
gemaakt is bedoeld om ook met de huis-
arts zijn huidige situatie te bespreken. Op
de laatste CT-scan bleken de tumoren
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weer verder gegroeid. De oncoloog stelde
voor te stoppen met de kuren en, mede
omdat de conditie van de patiént is ver-
slechterd, af te zien van verdere systemi-
sche behandeling. Hij heeft hem verwezen
naar de huisarts.

Bij de heer Ploegsma is dit bericht als
een bom ingeslagen. Hij is woedend. Hoe
kan de oncoloog de handdoek zo in de ring
gooien? Er zjn toch vast nog andere
behandelingsmogelijkheden? Hoewel sterk
vermagerd en wat benauwd, voelt hij zich
nog veel te goed om nu al het hoofd in de
schoot te leggen. De heftigheid van zijn
reactie en het dringend appel overvallen
de huisarts. Hoewel de heer Ploegsma al
lang in de praktijk is ingeschreven, kent hij
de man nauwelijks. Hoe kan hij deze man
helpen de realiteit van zijn naderend
levenseinde onder ogen te zien?

Spreken over het levenseinde

Het is voor huisartsen soms moeilijk om met
patiénten in gesprek te komen over het nade-
rende levenseinde. De confrontatie met het
voortschrijden van de ziekte roept bij patién-
ten hoop en vrees op. Vooral met patiénten als
meneer Ploegsma, die blijven hopen op me-
dische behandelingen die hun ziekte een halt
kunnen toeroepen, is het moeilijk de realiteit
van hun situatie en de omslag naar palliatieve
zorg te bespreken.

In haar al wat oudere onderzoek onder
longkankerpatiénten signaleert The hoe
moeilijk het is voor patiénten en hun behan-
delend artsen het levenseinde te bespreken.'
Ondanks de slechte prognose die deze pa-
tiéntengroep heeft, blijkt in de gesprekken
tussen patiént en arts de hoop op de voor-
grond te staan. De realiteit van en de vrees
voor het naderende levenseinde komen nau-
welijks aan bod. De arts vermeldt het lange-
termijnperspectief (het totale ziekteverloop
en de infauste prognose) bij de diagnose en
als sprake is van een recidief. In deze gesprek-
ken wordt echter snel overgestapt op het be-
spreken van de mogelijkheden en kansen van
een behandeling. Bij de tussentijdse controles
gaat de aandacht voornamelijk uit naar de
korte termijn en het vooruitzicht van de vol-
gende kuur. Het taalgebruik is vaak optimis-

tisch getint (‘de uitslag van het bloed is goed,
de kuur is aangeslagen, we gaan voor de
volgende behandeling’). Ook patiénten willen
niets liever dan hoopvolle informatie horen
van hun arts. Ze grijpen het houvast van een
behandeling met beide handen aan. Vooral
als hun fysieke conditie nog redelijk is, is
een slechte prognose extra moeilijk te bevat-
ten. The concludeert dat onze cultuur vooral
een cultuur van herstel is. Voor het bespreken
van de vrees bestaat (nog) geen adequate taal.

Keirse verbindt deze bevinding aan de
vlucht die de medische wetenschap in onze
westerse samenleving heeft genomen.” Men-
sen worden steeds ouder en dankzij de medi-
sche mogelijkheden kunnen aandoeningen
die voorheen al snel tot de dood leidden, nu
vaak langdurig worden behandeld. Het onder
ogen zien van onze sterfelijkheid is daarmee
grotendeels uit ons leven gebannen.

Wij menen dat, ondanks deze verschuivin-
gen, de confrontatie met ons levenseinde
nooit goed te verdragen zal zijn. Vos conclu-
deert dat ontkenning als copingstrategie een
beschermende functie heeft. In haar studie
onderzocht zij het effect van ontkenning op
de kwaliteit van leven bij longkankerpatién-
ten.? Patiénten die hun ziekte matig of toene-
mend wisten te ontkennen, bleken minder
lichamelijke klachten (zoals moeheid, misse-
lijkheid en braken) en een betere kwaliteit
van leven te ervaren dan patiénten met een
laag niveau van ontkenning. Medische be-
handelaars kunnen patiénten steunen door
respect te hebben voor de ontkenning en
met hen te bespreken wat zij over hun ziekte
en behandeling willen horen.

Slort e.a. bevelen de huisarts op grond van
hun bevindingen de ‘AAA-checklist’ aan voor
de palliatieve fase: de huisarts is ganwezig,
maakt ruimte om actuele onderwerpen te
bespreken en anticipeert proactief op diverse
scenario’s.*

Om in gesprek te komen met patiénten in
deze fase is het belangrijk een taal te vinden
die enerzijds respectvol omgaat met hun
hoopvolle verwachtingen, en anderzijds
ruimte biedt om het toekomstperspectief te
bespreken.

Overgangen in het ziekteproces

Om contact te maken met meneer Ploegsma is
het zinvol zijn reactie eerst in de context van
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zijn situatie te bekijken. Vaak zien we hoe
patiénten en hun naasten vooral tijdens de
overgangen tussen de verschillende fasen van
de ziekte emotioneel ontregelen. Ook bij me-
neer Ploegsma is dat nu het geval. In het
ziekteproces van kanker zijn doorgaans vier
fasen herkenbaar: 1) een acute fase, waarin na
een eerste vermoeden op kanker diagnostiek
plaatsvindt en waar mogelijk (een in opzet
curatieve) behandeling plaatsvindt; 2) een
chronische fase, die intreedt als de behande-
lingen zijn afgerond en 3) een palliatieve fase,
waarin behandeling aangeboden kan worden
gericht op het afremmen van de kanker en het
verminderen van de symptomen. Als deze
geen meerwaarde meer biedt, treedt een
vierde fase in met een palliatief beleid, uit-
sluitend gericht op de symptomen ten ge-
volge van de voortschrijdende ziekte.

Zoals het voorbeeld illustreert, is deze over-
gang voor veel patiénten een moeilijk mo-
ment. De angst om de tumor niet meer actief
te bestrijden is vaak groot. De gekoesterde
hoop op lange overleving moet plaatsmaken
voor een oriéntatie op de laatste levensfase.
Dit roept heftige reacties op, die we kunnen
opvatten als ‘rouw’reacties: angst, ongeloof,
ontkenning, boosheid of zelfverwijt (‘had ik
maar niet.., dan...’), onderhandelen (d.w.z.
zoeken naar andere hoopgevende alternatie-
ven), of een depressieve reactie. Het zijn nor-
male reacties, die patiénten en naasten door-
maken in de aanpassing aan de nieuwe situa-
tie. Copingstrategieén die in een eerdere fase
functioneel waren, kunnen in de nieuwe fase
niet meer adequaat zijn. Bij meneer Ploegsma
zien we hoe hij zich, bij het doormaken van
deze overgang, vastgrijpt aan het houvast van
actief (be)handelen.

Overigens vinden veel medisch specialisten
het vaak lastig de overgang naar een symp-
toomgericht palliatief beleid te bespreken.
Uit onderzoek blijkt dat een dergelijk beleid
van ‘waakzaam afwachten’ niet als een gelijk-
waardig alternatief van systemische behande-
lingen wordt ervaren, ook al leveren deze
geen meerwaarde meer op.’> Als de medisch
specialist bij het staken van de systemische
behandeling het gevoel heeft geen hoopvol
alternatief te kunnen bieden, kunnen patién-
ten zich gemakkelijk ‘opgegeven’ en ‘in de
steek gelaten’ voelen.

Het is dus zaak een dergelijk belangrijke
overgang te (her)formuleren als een koerswij-
ziging in het behandelbeleid. Daarin geven

de huisarts (op de voorgrond) en de medisch
specialist (op de achtergrond) met de patiént
en zijn naasten invulling aan goede pallia-
tieve zorg, waarbij verlies van hoop plaats
maakt voor een ander, voor de patiént beteke-
nisvol focus.

Verschuivend focus van de hoop

In de aanpassing aan het naderend levens-
einde valt op dat de hoop niet verdwijnt,
maar de focus ervan verschuift.® Vaak gaat
deze verschuiving hand in hand met het li-
chamelijk zieker worden. Patiénten zoals me-
neer Ploegsma, die zich ondanks hun slechte
prognose nog redelijk goed voelen, hopen
vaak op meer levenstijd. De slechte prognose
is een abstractie die hun is verteld, maar die
emotioneel nog geen plaats kan krijgen. Als
patiénten lichamelijk achteruitgaan, zien we
de aanvankelijke hoop op levenstijd plaats-
maken voor hoop op een goede kwaliteit van
leven, een waardig levenseinde of een tijd
waarin verbondenheid met belangrijke naas-
ten kan worden vormgegeven. De huisarts
kan helpen deze verschuiving van de hoop te
faciliteren.

Dicht naast de hoop leven de wanhoop en
de vrees. Ook bij meneer Ploegsma zijn deze
voelbaar. De wanhoop en vrees kunnen be-
trekking hebben op het afscheid moeten ne-
men van dierbaren, het niet zien opgroeien
van de kinderen, bepaalde symptomen tij-
dens het stervensproces of de dood =zelf.
Hoop en vrees zijn twee kanten van dezelfde
medaille, waarbij nu eens de hoop, dan weer
de wanhoop en de vrees op de voorgrond
staan. Soms zien we hoe patiénten en hun
naasten hoop en vrees lijken te ‘verdelen’. Is
de één vooral hoopvol, dan verwoordt de
ander de vrees en wanhoop. Deze dynamiek
kan ook ontstaan in de relatie met de huis-
arts, als deze in reactie op meneer Ploegsma’s
behandelwensen zijn zorgen hierover uit. Be-
ter is het eerst de voorliggende hoop of wens
van de patiént te erkennen, en daarna verbin-
ding te maken met de achterliggende gevoe-
lens van vrees en wanhoop. In de laatste
paragraaf is hiervan een aantal voorbeelden
beschreven.
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Verbinding

Hoe kan de huisarts adequaat verbinding
maken met emotioneel ontregelde patiénten
zoals meneer Ploegsma? Twee perspectieven
zijn zinvol als achtergrond te gebruiken voor
de schokbrekers die we hierna bespreken: de
hechtingstheorie en het Window of Tolerance.

De hechtingstheorie

De afgelopen decennia is de hechtingstheorie
opnieuw onder de aandacht gekomen, vooral
door neurobiologisch onderzoek. Al in de
jaren zestig van de vorige eeuw beschreven
John Bowlby c.s. hoe kinderen in stresssitua-
ties bescherming zoeken bij hun vertrouwde
ouderfiguren, aan wie ze zich hebben ge-
hecht.” Als deze aangeboren hechtingsbe-
hoefte adequaat wordt beantwoord, zal het
kind zich veilig voelen. Veilige hechting ont-
wikkelt zich als de ouderfiguren consistent
en positief reageren op de stressreacties van
het kind: ze nemen het kind op schoot, hel-
pen het woorden te geven aan wat het heeft
meegemaakt, erkennen en ordenen deze erva-
ring. Vanuit deze veilige verbinding durft het
kind de schoot weer te verlaten en nieuwe
uitdagingen aan te gaan.

Recent neurobiologisch onderzoek onder-
schrijft hoe belangrijk een vangnet van vei-
lige relaties is in tijden van stress. In het
zogeheten handholding experiment® onder-
gaan mensen een fMRI-scan, waarbij zij op
onvoorspelbare momenten een schok Kkrijgen.
Proefpersonen die tijdens het experiment de
hand van hun geliefde partner vasthielden,
vertoonden aanzienlijk minder hersenactivi-
teit dan de proefpersonen die niet werden
vastgehouden. Ook het vasthouden van de
hand van een goede vriend of vriendin le-
verde al geruststelling op.

Vanuit dit perspectief is het dus belangrijk
om in de palliatieve fase oog te hebben voor
het vangnet van verbindingen met belang-
rijke anderen en deze waar mogelijk te ver-
sterken. Behalve de partner, het gezin, de
familie en vrienden behoren de medische pro-
fessionals, de huisarts bij uitstek, tot dit
vangnet. Het is van groot belang dat de huis-
arts met de patiént een samenwerkingsrelatie
weeft, die vertrouwen en veiligheid biedt voor
de komende periode. Het kan zijn dat, zoals
in het geval van meneer Ploegsma, de relatie
met de huisarts nog weinig tot ontwikkeling
is gekomen. Dat is natuurlijk meestal het

geval bij nieuwe patiénten of mensen die vrij-
wel nooit een appél op de huisarts hebben
gedaan. Als deze mensen kanker Kkrijgen,
kan een reset van de werkrelatie nodig zijn,
waarin de huisarts proactief met de patiént
bespreekt hoe zij het contact de komende tijd
zullen vormgeven. Ditzelfde kan nodig zijn
als de huisarts tijdens de behandelfase weinig
contact heeft gehad met de patiént, om welke
reden dan ook.

Barsten of breuken in het vangnet vergro-
ten de stress. Als er verwijten jegens de huis-
arts leven over vermeende fouten in het diag-
nostisch proces, is het belangrijk expliciet te
bespreken hoe de breuk in het vertrouwen
kan worden hersteld en wat de patiént hier-
voor nodig heeft. Als het vertrouwen niet kan
worden hersteld, kan de huisarts helpen een
collega te vinden die de zorg overneemt.
Maarten Ploegsma is vooral ontredderd over
de breuk die hij heeft ervaren in de samen-
werking met de oncoloog. Hoewel de onco-
loog bij de verwijzing naar de huisarts zorg-
vuldig heeft gehandeld, voelt patiént zich
door de oncoloog in de steek gelaten. De huis-
arts zou in dit geval nog eens duidelijk kun-
nen maken dat de oncoloog op de achter-
grond beschikbaar blijft bij het behandelbe-
leid in de komende periode.

Window of Tolerance

Zoals besproken, is de emotionele reactie van
meneer Ploegsma te begrijpen als een rouw-
reactie op een moeilijke overgang in het ziek-
teproces. Een verhelderend model in dit ver-
band is het Window of Tolerance.®

De grafiek laat zien dat mensen emotioneel
én cognitief optimaal functioneren binnen
een bepaalde bandbreedte van hun emoties.
Wanneer de emoties te hoog oplopen, raken
de hersenen in een toestand van ‘hyperarou-
sal’. Dit is een alarmtoestand, die tot gevolg
heeft dat de regie in de hersenen wordt over-
genomen door het (lager in de hersenen ge-
legen) limbisch systeem. Het denkvermogen
vanuit de neocortex neemt af, informatie kan
niet meer worden verwerkt. Overleven wordt
de prioriteit en de primaire overlevingsme-
chanismen worden geactiveerd: vechten,
vluchten of bevriezen. Bij de patiént in het
voorbeeld zien we een vechtreactie.

In een staat van hyper- of hypoarousal zijn
emoties niet alleen overspoelend, ook de
waarneming van de patiént van zichzelf en
anderen raakt vertekend. Anderen worden
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eerder als beangstigend of bedreigend be-
leefd. In de oncologie kunnen behandelingen
agressief en ziekmakend zijn. Patiénten kun-
nen zich in deze context bedreigd of bedro-
gen voelen door de arts die de behandeling
voorstelt. De woede van de heer Ploegsma op
de oncoloog kan als zodanig worden begre-
pen.

In de staat van hyper- of hypoarousal is niet
alleen het beeld van de ander, maar ook het
beeld van zichzelf vaak negatiever. Patiénten
kunnen bijvoorbeeld het gevoel krijgen als
een nummer behandeld te worden in de rela-
tief anonieme omgeving van het ziekenhuis
of, zoals in de overgang die meneer Ploegsma
doormaakt, voor de arts niet meer belangrijk
te zijn.

Vier schokbrekers in de communicatie

Wil de huisarts verbinding maken met me-
neer Ploegsma, dan doet hij er goed aan reke-
ning te houden met diens emotionele ont-
regeling (hyperarousal), waarin hij nog niet
kan reflecteren op zijn gevoelens en (nog)
geen informatie kan verwerken. Het is zaak
hem eerst emotioneel te kalmeren en terug te
brengen in zijn Window of Tolerance.

Emotionele punctie

De emotionele punctie is bedoeld om de over-
load aan emoties die patiénten doormaken, te
laten wegvloeien. Daarmee komen zij weer in
hun Window of Tolerance, en zijn zij in staat op
hun situatie te reflecteren en informatie te
verwerken. In de metafoor van de ouder en
het kind helpt de huisarts woorden te geven
aan de belevingswereld van de patiént, deze
te ordenen en te erkennen in de context van
zijn situatie. Door op deze manier verbinding
te maken, zal meneer Ploegsma de huisarts
als een bondgenoot ervaren, die hem terzijde
staat. Zoals een geémotioneerd kind vaak na
enkele minuten al weer van schoot kan, hoeft
ook deze fase in het gesprek niet lang te
duren. Wel vraagt het van de huisarts de
kunst om informatie en adviezen tijdelijk in
de wacht te zetten.

De emotionele punctie is elders wel be-
schreven als ‘spuien en ordenen’ of de ‘emo-
tionele reflectie’: de arts vat in eigen woorden
de reactie van de patiént samen, liefst in
termen van de gevoelens en de context waar-
over deze gevoelens gaan. Het is belangrijk
geen nieuwe informatie toe te voegen of een
oordeel te geven over de reactie van de
patiént. In reactie op meneer Ploegsma zou
de huisarts kunnen zeggen:

57
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‘Ik krijg de indruk dat u er enorm van
geschrokken bent dat de oncoloog met de
chemokuren wil stoppen. Was dat uw hou-
vast in de afgelopen periode? Voelt u zich
nu door hem erg in de steek gelaten?’

Normaliseren

De huisarts erkent de emotionele reactie van
de patiént als een begrijpelijke, normale reac-
tie op de pijnlijke, abnormale situatie die hij
meemaakt. Een normaliserende reactie be-
gint vaak met: Tk maak vaker mee dat...
Herkent u dat?’ De emotionele reactie van de
patiént wordt gelegitimeerd en de huisarts
nodigt de patiént uit meer te vertellen over
zijn belevingswereld.

Normaliserende opmerkingen zijn vaak
prettig om te horen. Ze verlagen de drempel
om moeilijke onderwerpen bespreekbaar te
maken en valideren de belevingswereld van
de patiént. Ook leggen normaliserende op-
merkingen weer verbinding met anderen in
soortgelijke situaties. Bovendien laat de huis-
arts merken dat hij dit soort ervaringen kent:
dat geeft een veilig en ter zake kundig gevoel
aan de patiént. In het geval van meneer
Ploegsma zou de huisarts kunnen zeggen:

‘lk maak vaker mee dat mensen die dit
bericht krijgen van hun arts, totaal uit het
lood geslagen zijn en niet goed weten hoe
het verder met hen gaat. Herkent u dat?’

Het kan ook helpen de emotionele reactie van
de patiént te benoemen als een begrijpelijke
reactie in het licht van zijn karakter:

‘lk maak vaker mee dat mensen, die, net
als u, vechters zijn en zich lichamelijk nog
redelijk goed voelen, verder op zoek willen
gaan naar behandelingsmogelijkheden. Ze
geven zich niet zomaar gewonnen. Maar
die vechtstand heeft soms ook de functie
dat ze niet hoeven te denken aan de tijd die
komen gaat. Hoe is dat voor u?’

De veerkracht benoemen in de strijd tegen
de ziekte

Zoals gezegd, neigen emotioneel ontredderde
mensen negatief over zichzelf te denken.
Deze negatieve gedachten maken de wan-
hoop en angst nog groter. Door waardering
uit te spreken voor de krachtige, sterke kan-
ten van patiénten en de wijze waarop zij zich
hebben geweerd in de strijd tegen de ziekte,
kan de huisarts helpen het zelfbeeld te her-
stellen. In gesprek met meneer Ploegsma kan
de huisarts bijvoorbeeld benoemen:

‘lk ben er erg van onder de indruk hoe u
zich in de afgelopen tijd door de kuren hebt
heen geslagen. Dat geeft mij ook veel
vertrouwen voor nu: U vindt vast een weg
om met deze tegenslag om te gaan.’

Help hoop en vrees verwoorden in een wens
in relatie tot de ander

Zoals eerder beschreven, verschuift de focus
van de hoop gedurende het ziekteproces. Dit
gaat vaak hand in hand met het toenemen
van de lichamelijke klachten. Als patiénten
zieker worden en de hoop op overleving en
genezing niet meer haalbaar lijkt, verschuift
hun aandacht naar waarden in hun leven
waarmee ze zich nauw verbonden voelen. Bij
patiénten zoals meneer Ploegsma, die zich
nog niet ziek voelen, lijkt die verschuiving
echter nog niet aan de orde. Hij is er nog
niet aan toe om bezig te zijn met het nade-
rend afscheid, het verdriet en zijn angsten
daaromtrent.

We hebben ook besproken hoe de verbin-
ding met een ander kan helpen om een stress-
volle ervaring te verdragen. De huisarts kan
helpen de verschuiving van de focus van de
hoop in gang te zetten door te vragen naar
wensen voor de komende tijd: ‘Wat is voor u
de komende tijd belangrijk?” Hoop en vrees
die bij de patiént leven kan hij helpen te
herformuleren in termen van een wens in
relatie tot een belangrijke ander. Een paar
voorbeelden:

‘Dus voor u is het belangrijk dat we de
komende tijd kijken welke reéle behande-
lingsmogelijkheden er nog zijn?’

‘Dus voor u is het belangrijk uw kinderen
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te laten zien dat u alle mogelijkheden in de
behandelingen hebt aangegrepen?’

‘Dus voor u is het belangrijk dat we er in
de komende tijd alles aan doen dat u
zoveel mogelijk de regie over uw situatie
kunt houden? Wat kan ik daarin voor u
betekenen?’

Conclusie

In verbondenheid met hun naasten en de
betrokken medische behandelaars kunnen
patiénten veel aan. Vanuit de concepten van
de hechting en het Window of Tolerance hebben
we vier schokbrekers besproken, die de huis-
arts kunnen helpen aan te sluiten bij emotio-
neel ontregelde patiénten. Vanuit deze ‘langs-
zij’ positie kunnen hun aanpassingsreacties
betekenis krijgen in de context van hun spe-
cifieke situatie. Het vraagt van de huisarts
enige durf en oefening om zich de schokbre-
kers eigen te maken. Het zijn bouwstenen in
de ontwikkeling van een samenwerkingsrela-
tie, waarbij invulling kan worden gegeven
aan goede palliatieve zorg.
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