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OBJECTIF DE LA PLATEFORME

La Plateforme nationale démence vise a améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de
démence et des proches aidants. lls doivent tous avoir accés, quelle que soit la phase de la maladie,
a des offres de qualité, a bas seuil et continues en matiére de soins psychosociaux, médicaux et infir-
miers intégrés. La Constitution fédérale attribue des compétences limitées a la Confédération dans le
domaine des soins, dont la fourniture incombe aux cantons. La Plateforme nationale démence doit donc
surtout collaborer avec eux pour atteindre son objectif. De nombreuses autres associations et organi-
sations contribuent également & donner corps a cette vision grace a leurs activités. Les travaux de la
Plateforme nationale démence se concentrent sur trois aspects :

e Organisation des rencontres du forum et des webinaires afin de permettre aux acteurs
d’échanger, de coordonner leurs activités et de tirer profit des synergies ;

e Mise en ceuvre de projets et de mesures concrétes pour cing themes principaux? : qualité de
vie, données, personnes vulnérables, soins stationnaires de longue durée et maintien a domi-
cile. Gestion des interfaces en lien avec les conditions cadres et les thémes généraux tels que
le financement, la disponibilité suffisante de personnel qualifié, les nouvelles options thérapeu-
tiques, I'évolution des techniques médicales, les connaissances en matiére de démence au sein
de la population et la déstigmatisation ;

e Ancrage along terme des résultats de la Stratégie nationale en matiére de démence? et des
résultats récemment obtenus dans la pratique.

ORGANES DE LA PLATEFORME

Une fois la mise en ceuvre de la Stratégie nationale en matiere de démence 2014-2019 parachevée, la
Confédération et les cantons ont lancé la Plateforme nationale démence en mars 2021 (Dialogue Poli-
tique nationale de la santé), construite sur les bases de la stratégie. La plateforme est organisée selon

" Plus d’'informations sur les thémes principaux : Thémes principaux (admin.ch)
2 Vous trouverez des informations détaillées sous Stratégie nationale en matiére de démence 2014 - 2019 (admin.ch)
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le principe « bottom-up » : les membres du forum sont régulierement invités a partager leurs connais-

sances et a formuler leurs propres propositions.

Forum

Membres : personnes représentant des organi-
sations nationales et exergant une activité en
lien avec la démence, délégations des cantons
et des sections cantonales d’Alzheimer Suisse.
» Liste des membres (état : décembre 2024)

Ro6le / taches :

e Présenter des thémes et des probléma-
tiques spécifiques et travailler ensemble a
leur résolution (p. ex. dans des groupes de
travail) ;

e Partager ses propres projets et activités sur
le théme de la démence dans le cadre du
forum (échange d’expériences) ;

e Agir en tant que multiplicateurs et diffuser les
informations actuelles dans la pratique.

Comité directeur (CD)

Membres : Stefanie Becker (Alzheimer
Schweiz), Gabriela Bieri-Brining (Union des
villes suisses), Thomas Blum (Association des
communes suisses), Anna de Benedetti (canton
du Tessin), Stephanie Berner (canton de Fri-
bourg), Silvia Marti (CDS ?), Rafael Meyer
(Swiss Memory Clinics), Angelika Barco Ruitti-
mann (experte en soins infirmiers ; remplace-
ment de congé maternité de janvier a juin : Mar-
lies Petrig), Lea von Wartburg (OFSP).

Role / tache :

e Conduite stratégique de la plateforme et dé-
finition du calendrier sur la base des déve-
loppements actuels et des retours du forum.

Organe de coordination

Collaboratrices : Margit Jochum Christin et
Charlotte den Hollander (coresponsables de la
Plateforme nationale démence, OFSP).

Roéle / taches :

e Coordination des activités de la plateforme ;

¢ Communication, notamment avec le comité
directeur et le forum ;

o Mise en réseau et représentation du théme
de la démence en interne (OFSP) et a I'ex-
térieur ;

¢ Organisation de manifestations (en particu-
lier les rencontres du forum et les webi-
naires) et des séances du CD (contenu et
administration) ;

o Attribution et accompagnement des man-
dats externes ;

e Garantie du respect du calendrier annuel et
du budget ;

¢ Instruction de la hiérarchie au sein de
I'OFSP par rapport aux dossiers traitant le
théme de la démence ;

e Gestion des dossiers parlementaires en lien
avec la démence ;

e Réponses aux questions (notamment des
citoyens) sur la démence.

Vous trouverez plus d’informations ici : Organi-
sation de la plateforme.

3 Conférence suisse des directrices et directeurs cantonaux de la santé
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CHIFFRES CLES 2024

ORGANES DE LA PLATEFORME
88 membres du forum
10 membres du CD

2 co-responsables de I'organe de coordination
(120 %)

ACTIVITES DE MISE EN RESEAU /
MANIFESTATIONS INTERNES

1 rencontre du forum (160 participants)
1 webinaire (165 participants)

3 séances du CD (dont 1 journée stratégique)

4 PROJETS TERMINES

+ Obsan Bulletin «Les psychotropes dans le
traitement de la démence »

« Obsan Rapport «Trajectoires de soins des
patients atteints de démence »

« Rapport «DemCare: Diffusion des
recommandations pour établissements
médico-sociaux »

« Sélection de projets pour le soutien de projets
de Promotion Santé Suisse sur la prévention
dans le domaine des soins en lien avec la
démence

ACTIVITES DE MISE EN RESEAU /
MANIFESTATIONS EXTERNES

3 manifestations internationales
10 manifestations nationales

19 séances d’échange

COMMUNICATION

4 infomails de l'organe de coordination a I'attention
des 88 membres du forum

4 newsletters de la section Développement
services de santé (955 personnes abonnées)

5 posts sur les réseaux sociaux

3 COOPERATIONS ACHEVEES

* Brochure et webinaire sur les
« Recommandations thérapeutiques relatives
a la démence » (swissMemory Clinics SMC)

» Brochure sur les « Recommandations de

diagnostic relatives a la démence » (swiss
Memory Clinics SMC)

» Recommandations pour la prise en

charge des SCPD (société Suisse de Psychiatrie et
P pie de la P Agée SPPA)
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ACTIVITES 2024

ACTIVITES DE MISE EN RESEAU /
MANIFESTATIONS

Séances du CD

1er février et 4 décembre | Le CD a tenu deux
réunions ordinaires pour définir les priorités
stratégiques de 2024 et 2025 sur la base des
développements actuels et des retours du fo-
rum. Les points suivants ont également été
abordés : contenus de la rencontre du forum et
du webinaire et accueil de nouveaux membres
au sein du forum. La séance du 12 septembre
a été annulée mais le CD a été informé par écrit
sur 'avancée des travaux.

7 juin | A l'occasion des quatre ans d’existence
de la Plateforme nationale démence, le CD
s’est réuni pour une journée stratégique. Il est
revenu sur les activités menées jusque-la et a
discuté du travail a venir pour la plateforme. Dés
2025, la plateforme se présentera avec une vi-
sion et une mission affinée. Pour correspondre
a son réle effectif d’'organe consultatif, le CD
s’appelle désormais « comité d’experts » (CE).
Ces mesures interviendront dés 2025.

Adhésion de nouveaux membres au
sein du forum

Aucune nouvelle adhésion en 2024. La Plate-
forme nationale démence comptait
88 membres au 31.12.2024. » Liste des
membres (état : décembre 2024).

Infomails / Newsletter

Janvier, mars, juin, octobre | Les membres du
forum ont regu quatre infomails en francgais et
en allemand concernant les activités actuelles
et planifiees de la Plateforme nationale dé-
mence.

Février, juin, septembre et novembre | La Sec-
tion Développement services de santé relate
dans sa newsletter les principales activités de
la plateforme. Celle-ci fournit des informations
sur la démence, les soins palliatifs, les proches
aidants, les soins psychiatriques, la prévention
du suicide, la pédiatrie, la santé et le change-
ment climatique. Publiée en allemand, frangais
et italien, elle comptait 955 abonnés en
2024.» [nscription a la newsletter Développe-
ment services de santé.

Juin | Article « Violence domestique et dé-
mence : un double tabou » dans le magazine
en ligne «spectra»; ce périodique rend
compte des projets, programmes et stratégies
de 'OFSP et de ses partenaires dans les do-
maines de la promotion de la santé, de la pré-
vention et des soins de santé. Une newsletter
consacrée a un théme spécifique parait quatre
fois par année en allemand et en frangais. » Ar-
ticle spectra n°141. » Inscription a la newsletter

spectra

Séances d’échange / groupes d’ac-
compagnement

e 17 janvier | Echange concernant le rapport
« DemCare : Diffusion des recommanda-
tions pour établissements médico-sociaux »
et sur la marche a suivre avec CURAVIVA
et les auteurs des recommandations ;

e 19 janvier | Séance de préparation avec Al-
zheimer Suisse et Santé publique Suisse
pour la Conférence nationale sur la dé-
mence ;

e Mars a mai | Soutien de projets sur le théme
de la démence : deux réunions avec la fon-
dation Promotion santé suisse et quatre
avec les responsables de projets pour traiter
les demandes ;

e Mars a décembre | Collaboration au sein du
groupe encadrant le projet de TOFAS
« Analyse des besoins et accés aux contri-
butions d’assistance pour les personnes
touchant une rente AVS ».

e 9 avril | Echange avec CURAVIVA et les au-
teurs concernant la marche a suivre pour la
diffusion de « DemCare : Recommandations
pour établissements médico-sociaux » ;
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e 26 avril | Echange ASSH — OFSP :
a+ Swiss Plattform Ageing Society ;

e 14 mai | Participation a la séance du groupe
de travail « Aide a la vieillesse » de 'OFAS ;

e 29 mai | Participation a la séance de lance-
ment du projet « Care@home » de la Haute
école spécialisée bernoise ;

e 12 juin et 23 octobre | Participation (statut
d’observateur) aux séances de travail entre
l'unité de direction Assurance maladie et ac-
cidents de 'OFSP et les auteurs de la de-
mande de modification de 'OPAS « Presta-
tions de soins fournies aux personnes at-
teintes de démence » ;

e 2juillet | Echange avec 'OFAS concernant
'importance de faire reconnaitre le loge-
ment protégé dans les prestations complé-
mentaires a 'AVS et a I'Al pour les per-
sonnes atteintes de démence ;

e 11 juillet | Echange avec 'association Aide
et soins a domicile Suisse concernant le
programme national de la Commission fédé-
rale pour la qualité (CFQ) pour le dévelop-
pement de la qualité dans les soins ambula-
toires ;

e 24 septembre | Entretien avec I'Organisa-
tion de coopération et de développement
économiques (OCDE) concernant les me-
sures politiques visant a améliorer les soins
dispensés aux personnes atteintes de dé-
mence en Suisse et la prévention dans ce
domaine ;

e 23 octobre | Soutien de projets sur le théme
de la démence : échange avec les respon-
sables du projet DeKoMo concernant la
mise en ceuvre sur le long terme des projets
soutenus par la fondation Promotion santé
suisse ;

e 17 décembre | Echange avec Verein De-
menzworld sur leur travail et de possibles
synergies ;

Manifestations de la plateforme

10 septembre | Les webinaires de la plate-
forme sont ouverts a toute personne intéressée.
Depuis 2023, la Plateforme nationale démence
en a confié I'organisation a Alzheimer Suisse.
Le webinaire de cette année était consacré aux
« Recommandations thérapeutiques rela-

tives ala démence » publiées par la Swiss Me-
mory Clinics ; 165 personnes y ont participé.
» Brochure « Recommandations thérapeu-
tiques relatives a la démence »

5novembre | La manifestation du forum
donne aux membres des organisations la pos-
sibilité d’échanger et d’exploiter des synergies.
Traitant des « trajectoires de soins et du fi-
nancement dans le domaine de la dé-
mence », la matinée était réservée aux
membres du forum (66 participants). Ouverte a
toutes les personnes intéressées (160 partici-
pants), I'aprés-midi était consacrée au theme
de la « démence dans le contexte migra-
toire ». Cette manifestation a eu lieu en colla-
boration avec le Forum national &4ge et migra-
tion.

Les manifestations du forum proposent une tra-
duction simultanée (DE < FR). Vous trouve-
rez de plus amples informations sur les ren-
contres du forum et les webinaires (les enregis-
trements des webinaires et les présentations)
sur notre page Internet : » Manifestations de la
Plateforme nationale démence.

Manifestations externes

L’'organe de coordination a participé aux mani-
festations, séances d’échange et groupes
d’accompagnement ci-aprés, afin de présen-
ter le theme de la démence, de faire connaitre
les activités de la plateforme et de les enrichir.

Manifestations internationales :

e 27 mars | Meeting of Governmental experts
on dementia : les autorités sanitaires natio-
nales de 19 pays européens, compétentes
dans le domaine en question, échangent sur
les travaux et les développements en lien
avec la démence ;

e 7 et 8 octobre | Meeting of Governmental
Experts on Dementia : échange entre les
19 pays européens, 'OMS et 'OCDE ;

e 8 au 10 octobre | Conférence d'Alzheimer
Europe « New horizons — innovations for
dementia » : accueil par 'TOFSP et exposé
sur le théme de la démence dans la poli-
tique sanitaire suisse et dans les travaux de
la Plateforme nationale démence.
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Manifestations nationales :

e 18 janvier | 1°" congrés national Focus Vieil-
lesse « Etudier la vieillesse pour batir I'ave-
nir », organisé par Pro Senectute ;

e 24 février | 5° colloque interdisciplinaire d’lt-
tingen consacré aux soins palliatifs et a la
démence « Sorgende Gemeinschaft sein —
Demenz geht uns alle an » ;

e 30 avril | Conférence nationale sur la dé-
mencehttps://conference-demence.ch/con-
ference-2024/theme/ : tabous et démence,
organisée par Alzheimer Suisse et Santé
publique suisse ;

e 28 mai | Assemblée des délégués d’'Alzhei-
mer Suisse (participation en tant qu’invité) ;

e 6 juin |_6° « Plattform Demenzstrategie » or-
ganisée par le canton de Lucerne et traitant
d’'une société adaptée aux besoins des per-
sonnes atteintes de démence (exposé de
I'OFSP sur les travaux effectués et en cours
de la stratégie nationale en matiére de dé-
mence et de la Plateforme nationale dé-
mence) ;

e 13 juin | Colloque organisé par CURAVIVA
sur le théme « DemCare-Empfehlungen —
Unterschied bewirken. Lebensqualitat der
Bewohnenden férdern, Personalzufrieden-
heit erhéhen » ;

e 28 aolt | Praxistagung Demenz 2024 orga-
nisé par le réseau Démence des deux
Bales ;

e 20 septembre | Rencontre du forum de la
plateforme « Soins palliatifs » sur le theme
« Les structures non hospitalieres avec mis-
sion de soins palliatifs : une offre primor-
diale pour 'accompagnement et le traite-
ment des personnes en fin de vie » ;

e 31 octobre | Manifestation de ’ASSH et de
’ASSM dans la série Medical-Humanities
« Vieillir » et intitulée « Inclusion et santé
des personnes agées : pour une meilleure
qualité de vie » ;

e 12 novembre | St. Galler Demenzkonferenz
« Was braucht der Mensch ? Leben mit De-
menz in einer technisierten Welt ».

THEME PRIORITAIRE : QUALITE DE VIE

Site Internet « blueprint »

Depuis octobre 2022 | Le site www.bag-blue-
print.ch regroupe des connaissances et des ex-
périences précieuses issues de différents pro-
jets et initiatives, incluant 7 nouveaux exemples
en 2024. lirassemble 112 exemples pratiques
d’interventions visant a préserver la qualité de
vie des personnes atteintes de démence et
de leurs proches aidants (état: décembre
2024). Contenant des projets sur d’autres
thémes liés a la santé, ce site s’adresse aux
professionnels ainsi qu'aux personnes intéres-
sées des domaines de la santé, du social, de la
formation et de 'administration.

Soutien de projets sur le théme de
la démence

2024 - 2028| L’organe de coordination de la Pla-
teforme nationale démence a ceuvré avec suc-
cés pour faire inclure la démence dans le
sixieme cycle de soutien de projets de la fonda-
tion Promotion santé suisse. Le cycle de sou-
tien « Amélioration de la prise en charge de
la démence dans les parcours de santé » a
été mis au concours sur la base de notre docu-
ment de référence « Prévention dans le do-
maine des soins (PDS) en lien avec la dé-
mence ». 11 dossiers ont été déposés. Nous
étions représentés dans le groupe de travail
chargé de I'évaluation des projets. Partant des
recommandations émises, le conseil de fonda-
tion a sélectionné trois projets prometteurs,
qui seront soutenus et encadrés par la fonda-
tion Promotion santé suisse dés janvier 2025.
Chaque projet dispose d’'un montant maximal
de 1,5 million de francs pour une période de
4 ans. Pour correspondre a 'objectif général de
la plateforme, les projets doivent contribuer a
améliorer la PDS dans le domaine de la dé-
mence et a préserver ainsi la qualité de vie des
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personnes atteintes et de leurs proches aidants.
Nous fournissons une prestation de conseil
pour les projets et pour la fondation Promotion
santé suisse et prétons assistance pour se
mettre en réseau avec les membres de notre fo-
rum.

Vous trouverez d’autres informations sur le site
Internet de la fondation : » Promotion de projet
prévention dans les soins de santé focus dé-
mence.

THEME PRIORITAIRE : BASE DE DONNEES

Bulletin Obsan : médicaments psy-
chotropes utilisés pour traiter la dé-
mence

Juin | Nous avons commandé a I'Observatoire
suisse de la santé Obsan une étude sur I'utilisa-
tion des médicaments contre la démence et
d’autres psychotropes chez les personnes
agées en Suisse. Le rapport met en lumiére dif-
férents médicaments psychotropes - proco-
gnotifs, antipsychotiques, antidépresseurs et
benzodiazépines - dans différents contextes :
comment les quantités consommées ont-elles
évolué au fil des ans ? Qui prend ces médica-
ments et qui les prescrit ? La situation dans les
EMS est également examinée : les personnes
atteintes de démence recgoivent-elles plus d’an-
tipsychotiques, d’antidépresseurs et de benzo-
diazépines que les autres ? » Bulletin Obsan
« Les psychotropes dans le traitement de la dé-
mence »

Etude Obsan : trajectoires de soins
des patients atteints de démence

Novembre | En Suisse, il n’existe aucun recen-
sement systématique des données concernant
la démence. Nous avons demandé a I'Obsan de
dresser un état des lieux des statistiques de

santé existantes concernant les patients at-
teints de démence. Les résultats sont encoura-
geants : on peut identifier ces patients dans les
bases de données et relier les données entre
elles de maniére trés fiable. Il est ainsi possible
de retracer et d’analyser des trajectoires de
soins typiques.

L’étude montre que les personnes atteintes de
démence recourent de maniére trés variable au
systeme de soins. |l existe ainsi un lien entre le
sexe et la trajectoire de soins, par exemple ;
par ailleurs, les parcours de soins comprenant
au moins un séjour en psychiatrie stationnaire
présentent un profil spécifique. » Obsan rapport
« Trajectoire des soins démence »

THEME PRIORITAIRE : MAINTIEN A DOMI-
CILE

Recommandations thérapeutiques
relatives a la démence

Juin | De nos jours, plusieurs options médica-
menteuses et non médicamenteuses sont dis-
ponibles pour traiter la démence. Le choix du
traitement approprié est complexe et dépend de
différents facteurs. Swiss Memory Clinics
(SMC) a, sur la base de recommandations in-
ternationales, élaboré des recommandations
thérapeutiques pour la Suisse, dont nous
avons soutenu la réalisation, la traduction et la
diffusion. » Brochure « Recommandations thé-
rapeutiques relatives a la démence ».

Recommandations pour la prise en
charge des SCPD

Octobre | Les recommandations pour la prise en
charge des symptdmes comportementaux et
psychologiques liés a la démence (SCPD) ont
été mises a jour en 2024 sous I'égide de la So-
ciété suisse de psychiatrie et psychothérapie de
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la personne agée (SPPA). Interprofession-
nelles et interdisciplinaires, elles résument
les derniers développements dans ce do-
maine pour la pratique clinique quotidienne. Les
recommandations couvrent a la fois les possi-
bilités d’intervention non pharmacologiques
et la pharmacothérapie. Nous avons soutenu
la traduction francaise et la diffusion de la publi-
cation. » Recommandations pour la prise en
charge des SCPD

Recommandations de diagnostic re-
latives a la démence

Décembre | SMC a élaboré des recommanda-
tions de diagnostic relatives a la démence.
Celles-ci refletent I'état actuel (2024 ) des possi-
bilités de diagnostic et énumeérent les principaux
outils. L’accent est mis sur les méthodes autori-
sées en Suisse, dans le but d’améliorer le dia-
gnostic précoce et différentiel. Nous avons
soutenu la traduction et la diffusion de la publi-
cation. » Brochure « Recommandations de dia-
gnostic relatives a la démence »

THEME PRIORITAIRE : SOINS STATION-
NAIRES DE LONGUE DUREE

Mise en ceuvre des recommanda-
tions pour les établissements mé-
dico-sociaux (« DemCare »)

Mars | La publication « La prise en soins de per-
sonnes atteintes de démence vivant dans un
cadre institutionnel — Recommandations a I'at-
tention des établissements médico-sociaux » a
été réalisée dans le cadre de la Stratégie natio-
nale en matiére de démence 2014-2019 et de-
meure d’'une importance capitale pour le travail
avec les personnes atteintes de démence. Ces
recommandations portent désormais le nom

4 Office fédéral des assurances sociales

plus accrocheur de « DemCare » afin de pro-
mouvoir leur diffusion.

Sur mandat de 'OFSP, CURAVIVA a recueilli
l'avis de représentants « du terrain », travaillant
dans des institutions de soins de longue durée
afin d’identifier plus précisément les facteurs fa-
vorisant ou entravant la mise en ceuvre des re-
commandations dans la pratique. Ensemble, ils
ont élaboré des solutions pour que les re-
commandations atteignent les institutions et
y soient mises en ceuvre durablement.
» Rapport « DemCare : Diffusion des recom-
mandations pour établissements médico-so-
ciaux ».

DOSSIERS PARLEMENTAIRES

Prise en charge des personnes at-
teintes de démence. Améliorer le fi-
nancement

2022 — 2025 | En septembre 2022, le Conseil
national a transmis le postulat 22.3867. Le Con-
seil fédéral a ainsi été chargé de proposer des
mesures permettant d’améliorer le finance-
ment de la prise en charge des personnes
atteintes de démence indépendamment du
lieu ou les prestations sont fournies. Les tra-
vaux en réponse au postulat sont fastidieux
mais se déroulent comme prévu. Le bulletin éla-
boré par 'Obsan sur mandat de 'OFSP et pu-
blié le 25 juin permettra de répondre en partie a
la question concernant I'utilisation des psycho-
tropes dans le traitement de la démence (voir
Théme prioritaire : Données). Comme le postu-
lat touche plusieurs domaines de 'OFSP et de
'OFAS*, un groupe de travail a été constitué ; il
s’est réuni pour la premiére fois le 16 sep-
tembre. Le Conseil fédéral devrait adopter le
rapport en réponse au postulat a la mi-no-
vembre 2025.
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membres du comité directeur pour leur enga-
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ainsi que tous les membres du forum sans le
soutien desquels il ne serait pas possible d’éla-
borer des solutions pour faire face aux défis de
la démence. Nous remercions également la
fondation Promotion santé suisse qui, a par-
tir de 2025, soutiendra financierement et ac-
compagnera techniquement trois grands projets
consacrés a la démence. |l s’agit d’'une occa-
sion unique pour la communauté des per-
sonnes concernées par ce domaine. Nous te-
nons enfin a adresser une pensée particuliére a
toutes les personnes atteintes de cette maladie
ainsi qu’a toutes celles et ceux qui les accom-
pagnent au quotidien.
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