Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2022

e Formularz nalezy wypetni¢ w jezyku polskim;

e  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;
e W trakcie wypetniania formularza istnieje mozliwos¢ dodawania wierszy oraz zawijania tekstow w polach;
e We wszystkich polach, w ktdrych nie bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic pojedynczy znak mysinika (--—).

Data zamieszczenia sprawozdania

1. Nazwa organizacji

2023-07-14

POLSKIE STOWARZYSZENIE OSOB CHORYCH NA DYSTONIE

2. Adres siedziby i dane POLSKA

kontaktowe

Kraj

Wojewddztwo  SLASKIE

Powiat M. KATOWICE

Gmina M. KATOWICE

Ulica MEDYKOW

Nr domu 14

Nr lokalu -

Miejscowos¢ KATOWICE

Kod pocztowy -

Poczta KATOWICE

Nr telefonu 503453399

E-mail Strona www www.dystoniapolska.pl

jacek.partyka@dystoniapolska.pl

Nr faksu

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym [2011-02-03

4. DaTta uzyskania statusu organizacji pozytku 2013-11-14

publicznego

5. Numer REGON 24186564400000 6. Numer KRS 0000376603

Rewizyjnej

7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Jacek Partyka Prezes Zarzadu TAK

petnionej przez poszczegdlnych cztonkdw organu zarzqdzajgcego) Btazej Szmidt Skarbnik Zarzadu TAK
Adam Kalinowski Sekretarz Zarzadu TAK
Krzysztof Janota Cztonek Zarzadu TAK

8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizacji [0 D mEEE o AT ety £
Tomasz Drapata Przewodniczacy Komisji TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Rewizyjnej

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub N .

nadzoru) Witold Poset Cztonek Komisji TAK

Rewizyjnej

Jerzy Kowol Cztonek Komisji TAK

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdan OPP: 2023-07-14




1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

1. Do Stowarzyszenia nalezg chorzy, cztonkowie ich rodzin z terenu catej Polski oraz mieszkajgcy poza granicami
kraju. Ich liczba w ciggu roku ulegta zwiekszeniu do ilosci 74 oséb.

2. Stowarzyszenie aktywnie prowadzi strone internetowg dodajgc regularnie informacje o dziataniach jakich sie
podejmuje.

Statystyki oficjalnej strony internetowej stowarzyszenia: www.dystoniapolska.pl

Statystyki odwiedzin w szacunkach za 2022:

Odwiedziny: 12 488

Unikalni uzytkownicy: 9 320

Odstony: 45 063

Urzadzenia - 30,61 % komputery stacjonarne, i az 69,39% urzgdzenia mobilne

3. Przez caty rok strona internetowa stowarzyszenia byta aktualizowana i dostosowywana do potrzeb wymogéw
prawnych i dla uzytecznos$ci pacjentow. Strona zostata rowniez przeniesiona na nowe serwery, aby sprawnie i
prawidtowo funkcjonowac dla wszystkich zainteresowanych pacjentoéw i ich rodzin.

- na biezaco na stronie pojawialy sie artykuty w zakfadce:

http://dystoniapolska.pl/category/aktualnosci/

4. Prowadzimy state forum stowarzyszenia na Facebooku: www.facebook.com/DystoniaStowarzyszenie
oraz konto na Instagramie:
https://lwww.instagram.com/dystonia_polska/

Na tych kanatach chorzy oraz ich opiekunowie czy rodziny majg dostep do informacji dot. dystonii i mogg dowiedzieé
sie o aktywnosciach zwigzanych z dziataniem stowarzyszenia. Poprzez strone na Facebooku moga takze dotgczy¢
do grupy wsparcia - na koniec grudnia 2022 liczba polubien strony wyniosta 854.

5. Sekretarz stowarzyszenia Adam Kalinowski prowadzit (od 2016) preznie dziatajgcg grupe wsparcia na FB —
,Dystonia polska — grupa wsparcia”. Po jego $mierci w listopadzie 2022 administracje grupy przejat cztonek zarzadu
Bfazej Szmidt. Jest to grupa zamknieta, gdzie czionkowie moga wymienia¢ sie swoimi doswiadczeniami i wzajemnie
wspierac sie w trudnych chwilach choroby. Grupa ta jest oficjalng grupg stowarzyszenia.

Na poczatku grudnia 2022 grupa liczyta ok. 600 czionkdw.

Statystyki grupy na przestrzeni 2022 roku wygladaty nastepujgco:
(Obecnie Facebook pozwala na wglad do statystyk tylko na rok wstecz. W zwigzku z tym, na dzieh tworzenia
sprawozdania ponizsze statystyki pokazujg dane od lipca do 31 grudnia 2022)

6. Stowarzyszenie rozwijato aktywnie kanat na You Tube:
https://www.youtube.com/channel/UC1wxRx6hsgAxduTyFhIUF5A

W roku 2022 kanat uzyskat 8 227 wyswietlen
7. Udato nam sie pozyskac¢ srodki z 1% podatku:
- w kwocie 8 170,60 zt

8. Stowarzyszenie udzielito pomocy okoto 15 pacjentom drogg elektroniczng jako mailowe porady oraz okoto 10
cztonkom grupy wsparcia poprzez rozmowy telefoniczne.

9. Stowarzyszenie regularnie prowadzito ttumaczenie i publikacje biuletyndw dystonia europe, w roku 2022 zostatly
wydane 3 takie biuletyny, mozna je znalez¢ na naszej stronie, w zaktadce:
https://dystoniapolska.pl/publikacje/

10. Stowarzyszenie pozyskato srodki ze sktadek cztonkowskich w kwocie tylko 270 zt.

11. W lutym 2022 — nasz sekretarz, a zarazem prezes Dystonia Europe, uczestniczyt w spotkaniu Think Tank 2022,
na ktorym omoéwiono zapowiadajgcy sie na wrzesien kampanie miesigc sSwiadomosci Dystonii.

12. 22 lutego Adam Kalinowski uczestniczyt w 10. Webinarium Dystonia Europe z serii leki i dystonia.
13. 29-te Doroczne Walne Zgromadzenie Stowarzyszenia Dystonia Europe odbyto sie w dniu 20 maja, w Hotelu

Scandic Copenhagen w Kopenhadze, w Danii, w ktérym uczestniczyt nasz sekretarz Adam Kalinowski. W spotkaniu
wzieto w sumie udziat 27 uczestnikdw z 13 stowarzyszen cztonkowskich.
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14. W 2022 roku Adam Kalinowski wraz z zespotem Dystonia Europe rozpoczat prace nad bardzo ciekawym
projektem - serig filméw propagujgcych swiadomos¢ dystonii. Celem tych filmow jest zaprezentowanie objawow
réznych typéw dystonii dla lepszego zrozumienia tej choroby

przez osoby, ktére nigdy o niej nie styszaty.

Pierwszy film ukazat sie na kanale Facebook naszego stowarzyszenia w pazdzierniku.

Pozostate filmy te ujrzg swiatto dzienne do kohca 2023 roku i bedg publikowane na kanatach social media
stowarzyszenia.

15. W lutym 2022 roku na naszej stronie na Facebooku nasza cztonkini Dr. Katarzyna Smitowska ze Slgskiego
Uniwersytetu Medycznego w Katowicach przeprowadzita badanie na skale Europejskag dot. wptywu dystonii na
relacje partnerskie.

Ankieta byta anonimowa i dostepna w jezyku polskim.
https://dystoniapolska.pl/ankieta-czy-dystonia-ma-wplyw-na-zwiazki-i-seksualnosc/

16. W pazdzierniku 2022 roku na naszej stronie oraz na Facebooku zostata przeprowadzona ankieta Ankieta - Czy
nawyki zywieniowe majg wptyw na dystonig?

Nowa ankieta dla ludzi z dystonig na specjalnej platformie ankietowej Dystonia Europe.

Ankieta jest anonimowa, dostepna w jezyku polskim i pozostanie otwarta do konca lipca 2023.

Ankieta opracowana przez:

Dr Katarzyna Smitowska — Slgski Uniwersytet Medyczny w Katowicach

Dr Daniel J. van Wamelen — Instytut Psychiatrii, Psychologii i Neuronauki, King’s College

London, Londyn, Wielka Brytania

Pod nadzorem:

Prof Kailash P. Bhatia— Department of Clinical and Movement Neurosciences, UCL Queen Square Institute of
Neurology, University College London, Londyn, Wielka Brytania

Prof K. Ray Chaudhuri — Institute of Psychiatry, Psychology & Neuroscience, Department of Basic & Clinical
Neuroscience, King’s College London, Londyn, Wielka Brytania

17. W listopadzie 2022 nasze stowarzyszenie pojawito sie w programie TVP ,pozyteczni.pl”

Nasze stowarzyszenie wystgpito w magazynie TVP2 opisujgcym dziatalno$¢ organizacji pozytku publicznego.
Odcinek traktuje o udarach mézgu oraz o dystonii.

Problem naszej choroby jest poruszony w drugiej czesci materiatu (czas od 14:34 min reportazu), gdzie wywiadu
udziela neurolog dr Stanistaw Ochudto oraz prezes stowarzyszenia Jacek Partyka i kilku pacjentéw.

Film jest dostepny pod linkiem:
https://vod.tvp.pl/informacje-i-publicystyka,205/pozytecznipl-odcinki,274649/odcinek-275,S01E275,380915

[] najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [] gmina [0 wojewddztwo
przeg organizacje dziatalnosci pozytku [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
publicznego
(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw € poza granicamikraju
2.1. Liczba odbiorcow dziatan organizacji Osoby fizyczne 9320
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatar organizacji w okresie Osob
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) SOLVIIEDE 0

2.2. Informacje na temat
odbiorcéw innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na
rzecz ktorych dziatata
organizacja

(Np. zwierzeta, zabytki)
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3.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ nieodptatng pozytku publicznego

{* Tak
" Nie

3.2. Nalezy wskaza¢ nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkdw, sfery dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych mowa
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, zaczynajgc od najwazniejszej, wraz z odnoszgcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Lp.

Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Szacunkowe koszty poniesione
z 1% podatku dochodowego
od oséb fizycznych w ramach

sfery

ochrona i promocja zdrowia, w tym
dziatalnos¢ lecznicza w rozumieniu ustawy
z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci
leczniczej (Dz. U. z 2015 r. poz. 618, 788 i
905)

Skfad i publikacja na stronie www stowarzyszenia
biuletyndw oraz innych informacji z Dystonia Europe
wraz z ttumaczeniem wydawnictw z jezyka angielskiego
na polski. Biuletyny te zawierajg m.in. takie informacje
jak najnowsze informacje na temat badan nad dystonia,
leczenia dystonii, rehabilitacji itp.W 2022
przettumaczylismy i opublikowali$my na stronie
stowarzyszenia trzy biuletyny: Wiosna 2022, Lato 2022
oraz Zima 2022. Dzieki temu umozliwiamy dostep
pacjentom z polski do najnowszych informacji z
zagranicy na temat tej choroby i jej leczenia.

6 642,00 zt

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Stowarzyszenie aktywnie prowadzi strone internetowa
www.dystoniapolska.pl na ktérej regularnie dzieli sie
informacjami na temat biezacych dziatan dla chorych ja i
ich rodzin. Na biezgco na stronie pojawiaty sie artykuty
w zaktadce:
http://dystoniapolska.pl/category/aktualnosci/

4. Prowadzimy state forum stowarzyszenia na
Facebooku:
www.facebook.com/DystoniaStowarzyszenie

oraz konto na Instagramie:
https://www.instagram.com/dystonia_polska/

6. Stowarzyszenie rozwijato aktywnie kanat na You
Tube:
https://www.youtube.com/channel/UClwxRx6hsgAxdu

4 213,00 zt

dziatalnos$¢ na rzecz integracji europejskiej
oraz rozwijanie kontaktéw i wspétpracy
miedzy spoteczenstwami

Polskie Stowarzyszenie Oséb Chorych na Dystonie jest
organizacja ktora nalezy do miedzynarodowej
organizacji europejskiej zrzeszajacej stowarzyszenia
0s6b chorych na dystonie. Organizacja ta to Dystonia
Europe. Dwudzieste dziewigte doroczne Walne
Zgromadzenie Stowarzyszenia Dystonia Europe odbyto
sie w dniu 20 maja, w Hotelu Scandic Copenhagen w
Kopenhadze, w Danii, w ktérym uczestniczyt nasz
sekretarz Adam Kalinowski. W spotkaniu wzieto w sumie
udziat 27 uczestnikdw z 13 stowarzyszen cztonkowskich.

488,09 zt

4.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ odptatng pozytku publicznego

™ Tak
= Mie

4.2. Nalezy wskazac nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkow, sfery dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych mowa
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci poZytku publicznego i o wolontariacie, zaczynajgc od najwazniejszej, wraz z odnoszgcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Lp.

Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Szacunkowe koszty
poniesione z 1% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych w ramach sfery
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5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarczg

" Tak
* e

5.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-6w) PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat 3 gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Lp. | Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

1. taczna kwota przychoddéw organizacji ogdétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 8 440,60 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 8 440,60 zt
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 0,00 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychodoéw z darowizn (od oséb fizycznych i 0séb prawnych) ogétem 0,00 zt

2.1. taczna kwota kosztéw organizacji ogdétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat)

14 692,69 zt

2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

14 692,69 zt

b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 0,00 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0,00 zt
-6 252,09 zt
4.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 8 170,60 zt
4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od o0séb fizycznych wydatkowanej w 11 343.09 7t
okresie sprawozdawczym ogotem !

4.3. Dziafania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegolnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdan OPP: 2023-07-14



1|Sktad oraz publikacja trzech biuletynéw informacyjno--edukacyjnych z Dystonia Europe, ktére 6 642,00 zt
zostaty przettumaczone na jezyk polski i opublikowane na stronie www stowarzyszenia

2|Obstuga strony internetowej, zakup hostingu i nowych serweréw, obstuga kanatéw social media, 4 213,00 zt
kanatu Facebook, Instagram oraz Youtube

3|Skftadka cztonkowska Dystonia Europe do ktérej nalezy polskie stowarzyszenie. To organizacja 488,09 zt
ogolnoeuropejska, ktora zrzesza narodowe stowarzyszenia dystonii

z podatku dochodowego od 0s6b prawnych
z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji.

W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od 0s6b
prawnych - dodatkowo podac kwote)

z podatku od towardw i ustug
z optaty skarbowe;j

z optat sgdowych

OO0 0O0O0a0

z innych zwolnien, jakich:

<

nie korzystata

0,00 zt

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

" Tak
* hia

[~ witasnosé
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach I uzy y
prawa witasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu [~ najem
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [T uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: [T uzyczenie
. L . .. [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
[¥ nie korzystata

1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzglednic¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

0 oséb

1.2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na

petne etaty

(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pét etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

0,00 etatéow

1.3. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jezeli kilka uméw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)

0 0séb
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2.1. Organizacja posiada cztonkéw

& Tak
' Nie

74 0sbb fizycznych

2.2. Liczba cztonkéw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku sprawozdawczego

0 0s6b prawnych

3.1. Organizacja korzystata ze $wiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby
wykonujgce nieodptatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwiqzane z
organizacjg, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczqgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

" Tak
* e

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie

sprawozdawczym
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

0 osdb

pracownikowi organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia,
oraz osobie swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 z
a) z tytutu uméw o prace 0,00 zt
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0,00 zt
2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0,00 zt
(Aby okresli¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzen wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikow)
3. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego

0,00 z

rzadowej lub parstwowe fundusze celowe

Organ kontrolujacy

" Tak

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie
: N : . T C Tak

2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji o
* Mie

Liczba kontroli

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdan OPP: 2023-07-14



Jacek Partyka - Prezes Zarzadu
Krzysztof Janota - Cztonek
Zarzadu

2023-07-14
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