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Introduction

Chers candidats aux élections régionales, fédérales et européennes,

A l'approche d'un moment décisif pour notre démocratie, l'association
Long Covid Belgium (LCB) saisit l'occasion pour attirer votre attention sur
une crise sanitaire persistante qui continue d'impacter significativement nos
concitoyens : le syndrome du Covid long.

Cette condition, loin d'étre un simple écho de la pandémie passée,
représente un défi continu pour la santé publique, l'économie
et le tissu social de notre pays. Des études menées dans plusieurs
pays soulignent le réle du Covid Long dans l'explosion des cas de maladie
de longue durée. Une étude menée par 'Union Européenne estime que le
Covid long est responsable d'une diminution de la main d'ceuvre
disponible sur le continent d'environ 0,5%.

Le COVID-19 a bouleversé le monde, laissant dans son sillage non
seulement un bilan de mortalité tragique mais aussi un nombre croissant de
personnes souffrant de symptémes persistants, connus sous le nom de
Covid long. Ces symptémes multidimensionnels entrainent une
détérioration de la qualité de vie, une incapacité prolongée
et un fardeau économique considérable.

Ce cahier de revendications est congu pour vous présenter un apercgu
précis des défis auxquels sont confrontés les patients atteints
de Covid long et pour vous proposer des solutions concrétes et
pragmatiques. Il souligne la nécessité d'une reconnaissance accrue, d'une
meilleure prise en charge médicale et d'un soutien économique et social
adapté.

Nous vous invitons a considérer attentivement ces revendications et a vous
engager a mettre en ceuvre des politiques qui reconnaissent l'urgence et
la complexité du Covid long. Ensemble, nous pouvons ceuvrer pour une
société plus inclusive et résiliente, préte a soutenir tous ses membres face

aux défis sanitaires actuels et futurs.
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Objectifs généraux

Améliorer l'accés aux soins spécialisés pour les patients souffrant de

Covid long, assurant ainsi un suivi et un traitement adéquats

Soutenir la recherche scientifique pour éclairer les traitements futurs et

comprendre pleinement les implications a long terme de cette

condition.

Protéger les droits des travailleurs touchés par le Covid long, en

évitant les licenciements injustes et en adaptant les lieux de travail

pour soutenir ceux qui luttent contre cette maladie invalidante

Adapter le systéme éducatif pour soutenir les éléves et étudiants

affectés, garantissant l'accés a une éducation de qualité malgré les

défis posés par leurs symptémes




Revendications
thématiques

En tant que malades, nous avons identifié quatre domaines d'actions et un
ensemble de propositions pour chaque domaine.

Nous aspirons a ce que ces revendications inspirent et informent vos

politiques et programmes.

Soins et traitements
médicaux

Améliorer substantiellement l'accés aux
soins pour les patients affectés.

Education

Prendre en compte les Covid long
pédiatriques, leurs besoins et leur
réalité. Lutter pour protéger les plus
jeunes des nombreuses réinfections
auxquelles ils sont exposés.

Emploi et Protection
Sociale

Adresser les difficultés de maintien dans
'emploi et d'accés a une protection
sociale adéquate.

Logistique et soutien a
domicile

Soutenir leur malades, parfois
lourdement handicapés, en
développant des aides qui
contribueront a maintenir leur

indépendance et leur qualité de vie.




N°O1
Soins et traitements

Le Covid long pose des défis uniques et complexes, nécessitant une réponse
médicale coordonnée et spécialisée. Nos demandes dans ce domaine visent
a améliorer substantiellement l'acces aux soins et la qualité du traitement
disponible pour les patients affectés.

Centres de recherche translationnelle pour le COVID long

Création et financement de centres de recherche
translationnelle dédiés : Nous demandons ['établissement de centres de
référence dédiés au traitement du Covid long a travers la Belgique. Ces
centres regrouperaient expertise médicale, options de traitement innovantes
et recherche clinique pour offrir une prise en charge holistique et
multidisciplinaire. Ces établissements devraient étre accessibles a tous les
patients, garantissant ainsi que personne ne soit laissé pour compte en raison
de limitations géographiques ou économiques.

Recherche et développement

Augmentation du financement de la recherche :

Il est impératif d'augmenter le financement public et privé destiné a la
recherche sur le Covid long. Les études doivent se concentrer sur
l'identification de biomarqueurs fiables pour un diagnostic précis, le
développement de nouveaux traitements médicamenteux, et la
compréhension des mécanismes sous-jacents de la maladie (dont
catégorisation des différents profils de covid long).

Collaborations transnationales et interdisciplinaires :

Encourager et financer des projets de recherche qui favorisent la
collaboration entre chercheurs, médecins et patients a L'‘échelle
internationale, pour accélérer les découvertes et leur application clinique.



Protocoles de traitement standardisés et personnalisés

Développement et mise en oeuvre de lignes directrices
cliniques : En s'appuyant sur les acquis en recherche fondamentale, établir
des protocoles de traitement standardisés mais également personnalisables,
adaptés aux diverses manifestations du Covid long. Ces protocoles devraient
étre régulierement mis a jour pour refléter les dernieres avancées
scientifiques et médicales.

Accés aux traitements antiviraux pour l'étiologie et/ou a titre
prophylactique : Assurer l'accés équitable aux médicaments antiviraux qui
ont montré un potentiel dans le traitement des phases persistantes du virus.
Cela comprend également le soutien a l'utilisation de thérapies innovantes et
approuvées qui peuvent offrir un soulagement significatif aux patients.

Education médicale et sensibilisation

Formation continue pour les professionnels de santé :

Mettre en place des programmes de formation continue pour les médecins,
infirmiers, et autres professionnels de santé sur le Covid long, ses
symptémes, traitements, et la gestion des soins a long terme. Cela aidera a
combattre la stigmatisation et les malentendus entourant le Covid long dans
la communauté médicale et garantira une prise en charge empathique et
informée des patients.

LY

En abordant ces aspects essentiels, nous visons a garantir que
tous les patients souffrant de Covid long recoivent les soins
dont ils ont besoin et méritent. L'engagement envers ces
initiatives par les parties prenantes, y compris Lles
gouvernements et les institutions médicales, est crucial pour
améliorer la qualité de vie des patients et soutenir Lleur
réintégration pleine et entiére dans la société.




N°02
Emploi et Protection Sociale

Les répercussions du Covid long ne se limitent pas a la santé physique et
mentale : elles s'étendent également aux sphéres de l'emploi et de la
protection sociale. Les patients rencontrent souvent des difficultés a se
maintenir dans leur emploi ou a obtenir le soutien social adéquat.

Sécvurité de U'emploi et adaptations au travail

Législation protectrice : Proposer des textes législatifs pour renforcer la
protection des travailleurs souffrant de Covid long. L'attente principale est liée a
la reconnaissance en tant que maladie grave de longue durée associée a une
protection contre le licenciement pour tous, et de maniere primordiale pour le
personnel de soin qui a acquis l'infection sur le front de l'épidémie. Ces mesures
incluraient également des garanties contre le licenciement abusif et des
obligations pour les employeurs de proposer des aménagements raisonnables,
tels que des horaires flexibles, des options de télétravail ou des modifications
des taches professionnelles.

Soutien a la réintégration en fonction des capacités effectives :

Créer des programmes de réintégration professionnelle spécifiques pour les
personnes atteintes de Covid long, faciliter leur retour au travail progressif et
adapté a leur état de santé. Approfondir la Loi du Ministre Vandenbroucke en
organisant mieux la protection du travailleur dans ce cadre : que la bonne
réintégration soit garantie par l'adaptation de ce qui est proposé.

Soutien financier et prestations sociales

Amélioration des prestations d'invalidité : Rendre effectif l'acces aux aides
existantes et assurer que les personnes atteintes de Covid long soient éligibles a
des prestations adaptées a leur incapacité temporaire ou permanente. Cela
comprendrait la révision des critéres d'éligibilité pour refléter la nature fluctuante
et parfois imprévisible de la maladie.



Programmes de soutien financier: Proposer des aides financiéres
spécifiques pour ceux qui ne peuvent pas travailler a cause du Covid long.
Ces aides pourraient prendre la forme de subventions directes ou
d'assouplissements sociaux et fiscaux pour les personnes et leurs aidants (lors
d'une perte d'autonomie avérée, faire en sorte que l'aidant puisse bénéficier
d'une réduction de temps de travail sans perte de revenu).

Formation et reconversion professionnelle

Opportunités de formation : Offrir des opportunités de formation et de
reconversion professionnelle pour les patients atteints de Covid long, leur
permettant de s'engager dans de nouvelles carrieres compatibles avec leur
état de santé. Ces programmes devraient étre accessibles financiérement et
adaptés aux défis spécifiques que rencontrent ces individus. Développer le
métier de patient expert pour améliorer la qualité des parcours de soin et
développer une véritable politique d’'évaluation des programmes de santé
publique. Faire en sorte que la démocratie sanitaire puisse étre le vecteur de
résilience pour les patients et la société dans son ensemble.

Partenariats avec les entreprises : Encourager les partenariats entre
les administrations, les acteurs de la santé publique, les organisations non
gouvernementales et le secteur privé pour créer des opportunités d'emploi
inclusives pour les personnes atteintes de Covid long.

L'amélioration des conditions de travail et la protection sociale
pour les personnes atteintes de Covid long ne sont pas
seulement des impératifs moraux ; elles sont essentielles pour
maintenir la cohésion sociale et économique. Un engagement
fort de la part des décideurs politiques et des employeurs est
nécessaire pour transformer ces propositions en réalités
tangibles qui soutiendront efficacement les individus affectés et
contribueront a une économie plus inclusive.




N°O3
Education

Le Covid long affecte significativement la capacité des enfants et des adultes a
participer pleinement a l'éducation. Les défis cognitifs et physiques liés a cette maladie
requierent des ajustements spécifiques dans le secteur éducatif pour garantir l'acces a
l'apprentissage et le maintien des performances scolaires et académiques. Par ailleurs,
les expositions répétées aux infections constituent une menace majeure pour une partie
de la jeunesse et leur avenir. L'enjeu de la filtration de l'air dans les espaces publics et
dans les écoles et universités est énorme. A défaut, la stratégie de Lisbonne pourrait
étre compromise a terme.

Adaptations scolaires

Aménagements personnalisés : Imposer aux institutions éducatives de
développer et de mettre en ceuvre des plans d'adaptation individualisés pour les
étudiants souffrant de Covid long, incluant des ajustements tels que des horaires
réduits, des pauses fréquentes, et des options d'enseignement a distance
(obligatoires quand la qualité de l'air n'est pas assurée).

Support académique : Offrir un soutien académique accru, comme le tutorat
ou l'aide aux devoirs, pour les étudiants qui peinent a suivre les cours en raison de
leurs symptémes. Ce support devrait étre facilement accessible et adapté aux
besoins individuels.

Sensibilisation et formation du personnel

Formation du personnel éducatif : Organiser des sessions de formation
pour les enseignants et le personnel administratif sur les particularités du Covid
long chez les étudiants, afin de promouvoir une compréhension et une approche
adaptatives aux besoins de ces étudiants.

Ressources et technologies

Technologies facilitantes : Fournir des technologies éducatives assistives qui
peuvent aider les étudiants atteints de Covid long a mieux gérer leurs symptémes
tout en suivant leur scolarité, telles que des logiciels de reconnaissance vocale
pour ceux qui ont des difficultés a écrire.



N°04
Logistique et soutien a domicile

Pour beaucoup de malades, la réalisation des taches quotidiennes peut devenir
un défi majeur. Le soutien logistique et a domicile est crucial pour aider ces
individus a maintenir leur indépendance et leur qualité de vie.

Services de soutien a domicile

Aides a domicile : Augmenter le financement pour les services d'aide a
domicile, y compris les soins infirmiers, l'aide aux tadches ménageéres, et la
livraison de repas. Ces services doivent étre flexibles pour s'adapter aux bons
et mauvais jours des patients en fonction de 'évolution de leurs symptémes.

Transport adapté : Assurer l'accés a des services de transport adaptés pour
les rendez-vous médicaux ou les activités sociales, essentiels pour prévenir
l'isolement et favoriser l'intégration communautaire.

Adaptation du logement

Aménagements du domicile : Subventionner les modifications du domicile
nécessaires pour accommoder les limitations physiques des personnes atteintes
de Covid long, comme l'installation de rampes, l'adaptation des salles de bain, et
l'automatisation de la maison pour réduire les efforts physiques nécessaires.
Former les ergothérapeutes des mutuelles et le personnel de l'Avig aux difficultés
spécifiques rencontrées.

Les adaptations dans les domaines de l'éducation et du soutien
logistique a domicile sont essentielles pour permettre aux
personnes atteintes de Covid long de les soulager au quotidien. En
mettant en ceuvre ces stratégies, nous pouvons assurer que chaque
personne touchée par cette condition ait les moyens de surmonter
les obstacles qu'elle rencontre au quotidien.



Propositions de
Mise en CEuvre

La collaboration effective entre les décideurs, les professionnels de santé, les

chercheurs, et les patients-experts est essentielle pour concevoir et mettre en

ceuvre des politiques de santé efficaces pour le Covid long. L'expérience

vécue par les patients-experts peut grandement enrichir la compréhension et

'approche des traitements et du soutien offerts.

Création de groupes de travail
interdisciplinaires

Etablir  des
(plateforme virtuelle ?) permanents

groupes de travail

qui incluent des patients-experts, des
médecins, des chercheurs, et des
législateurs. Ils seraient chargés de
co-construire et de réviser les
politiques de santé, les programmes
de recherche, et les stratégies de
traitement concernant le Covid long.

Programmes de soutien par

les pairs

Mettre en place des programmes ou
les patients-experts assistent d'autres
patients dans la gestion de leur
condition. Ce soutien pourrait inclure
l'aide a la navigation dans le systeme
de santé, le soutien émotionnel, et
l'assistance  pratique. Ces réles
devraient étre reconnus et rémunérés,
reflétant  limportance de  leur

contribution a la santé publique.

il

Collaboration
avec les experts

Réle des patients-experts

Les patients-experts peuvent apporter
des insights précieux non seulement
en partageant leurs expériences
personnelles mais aussi en participant
activement a la formation médicale
continue. Ils pourraient aider a
élaborer des matériaux de formation
et a donner des conférences pour
éduquer les
professionnels de santé sur la

sensibiliser et

complexité du Covid long.




Modifications législatives

Proposer et soutenir des modifications
législatives qui reconnaissent
formellement l'implication patient (sous
forme de patient expert par exemple)

et offrir les garanties du respect du
! role du patient dans les politiques de

santé publique.

Cadre législatif Protection  juridique  des
patients-experts

Etablir un cadre juridique qui confére

un statut a l'implication des patients
notamment comme patients-experts

Inclusion dans les processus dans leurs rdles de conseillers et
décisionnels d'éducateurs, assurant que leur
Assurer que les patients-experts engagement ne les expose pas a
aient une voix dans les processus des risques juridiques ou
décisionnels a tous les niveaux, des professionnels (un statut
comités  consultatifs  locaux  aux intermédiaire entre 'arrét maladie et
conseils nationaux de santé, ou les l'activité professionnelle, une
politiques de santé sont formulées activité  “sociale” protégée en

et les budgets sont alloués. quelque sorte.

En intégrant les patients-experts dans les processus de
développement des politiques de santé et en adaptant le cadre
législatif pour mieux protéger et soutenir les personnes
atteintes de Covid long, nous pouvons garantir que Lles
stratégies mises en place sont non seulement inclusives mais
également efficaces. Cette approche participative renforce la
démocratie sanitaire, valorise l'expérience des patients et
assure que les mesures prises répondent véritablement aux
besoins des personnes affectées



Impact du Covid-19 et du Covid
Long sur la santé publique

La collaboration effective entre les décideurs, les professionnels de santé,
les chercheurs, et les patients-experts est essentielle pour concevoir et
mettre en oeuvre des politiques de santé efficaces pour le Covid long.
L'expérience vécue par les patients-experts peut grandement enrichir la
compréhension et l'approche des traitements et du soutien offerts.

Interaction bidirectionnelle avec d'autres maladies

Complications multisystémiques : Le Covid long interagit souvent
avec d'autres conditions médicales, exacerbant des maladies préexistantes
telles que les troubles cardiovasculaires, diabétiques, et respiratoires. Ces
interactions bidirectionnelles augmentent la complexité des traitements
nécessaires et aggravent les charges pour les systéemes de santé.

Impact sur les maladies infectieuses : Les patients atteints de Covid
long sont potentiellement plus vulnérables a d'autres infections, en raison
d'une immunité affaiblie. Cette susceptibilité accrue nécessite une approche
globale de la gestion des maladies infectieuses, comprenant la vaccination
et les mesures de prévention ciblées pour cette population. Mais les
malades d'autres infections (comme le VIH) sont également plus sensibles a
une infection prolongée au Sars-Cov 2. Tout le monde conviendra que ce
mal ne leur est pas nécessaire.

Utilisation de biomarqueurs pour une évaluation épidémiologique
précise

Défis dans U'évaluation de l'impact : Sans biomarqueurs spécifiques, il est
extrémement difficile d'évaluer précisément limpact épidémiologique du
COVID long. Les symptémes souvent subjectifs et non spécifiques rendent les
diagnostics basés uniquement sur les manifestations cliniques insuffisants pour
une surveillance précise.



Développement et déploiement de biomarqueurs : Il est crucial
d'investir dans la recherche et le développement de biomarqueurs fiables
pour le COVID long. Ces biomarqueurs permettraient non seulement un
diagnostic plus précis mais aussi une meilleure compréhension de la
prévalence et de la distribution de la maladie, ce qui est essentiel pour
planifier les interventions de santé publique et allouer les ressources de
maniére efficace. Le travail de Johan Van Weyenbergh de lUInstitut REGA 3a
la KUL doit permettre de rendre disponible au grand public un test
biomarqueur faible. Il mérite d'étre soutenu.

Appel a l'action renforcé

Stratégies intégrées de gestion des maladies : Encourager le
développement de stratégies de santé publique qui intégrent la gestion du
COVID long avec d'autres maladies chroniques et infectieuses. Cela pourrait
inclure des programmes de gestion de cas intégrés pour les patients avec
des comorbidités multiples.

Financement pour la recherche biomarqueur : Augmenter
substantiellement le financement pour la recherche biomédicale
spécifiquement orientée vers les marqueurs biologiques du COVID long.
Cela facilitera une évaluation plus rigoureuse et une meilleure gestion des
ressources dans le contexte de la pandémie prolongée.

L'ajout de ces dimensions souligne l'urgence et la complexité
des défis posés par le COVID-19 et le COVID long, non
seulement comme crises sanitaires isolées mais comme des
facteurs aggravants de la charge globale de maladie. Une
action gouvernementale robuste, informée par des données
épidémiologiques précises et une compréhension approfondie
des interactions médicales, est essentielle pour une réponse
efficace et une reprise durable.




Impact Economique
du Covid Long

Le Covid long représente non seulement un défi sanitaire mais aussi un fardeau
économique considérable pour les individus, les entreprises et les économies
nationales. Les effets prolongés de la maladie entrainent des perturbations
significatives, notamment en termes d'absentéisme de longue durée et de
réduction de l'offre de main-d'ceuvre.

Absentéisme de Longue Durée

Productivité réduite : L'absentéisme prolongé di au Covid long diminue la
productivité des entreprises. Les symptdmes persistants tels que la fatigue
extréme, les difficultés cognitives, et la faiblesse musculaire empéchent de
nombreux employés de reprendre le travail, ce qui se traduit par une réduction
directe de la capacité de travail et une augmentation des colts pour les
employeurs.

Co0ts pour les employeurs : Les entreprises sont impactées par les co(ts
supplémentaires liés a la gestion de l'absentéisme, incluant les dépenses pour
les remplacements temporaires, les ajustements des postes de travail pour
accommoder les retours progressifs, et les investissements dans les
programmes de santé et de bien-étre des employés. L'absence de traitement
impacte donc négativement 'économie. Les restrictions d'acces aux antiviraux
apparaissent absurdes au regard de l'enjeu économique majeur qui sous-tend.

Personnes agées de 15 a 64 ans économiquement inactives en raison d'une mauvaise santé ou d'un handicap (en millions), UE27)
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pandemic Total
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2
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Source: Analyse Eurostat réalisée par le Financial Times,
“Health systems and employers count economic cost of long Covid, 6 mai 2024



Réduction de U'Offre de Main-d'ceuvre

Retrait du marché du travail : De nombreux patients atteints de Covid
long se voient contraints de quitter le marché du travail en raison de
l'incapacité a accomplir leurs taches professionnelles. Cette réduction de
l'offre de main-d'ceuvre peut conduire a des pénuries dans certains secteurs,
particulierement ceux qui requiérent des compétences spécialisées. Il faut
souligner que des profils hautement qualifiés sont largement touchés, ce qui
induit une perte énorme au niveau des secteurs a haute valeur ajoutée. Cette
situation concerne également les proches aidants.

Impact sur les secteurs clés : Les secteurs qui dépendent fortement du
travail physique ou de l'endurance cognitive, comme la construction, la
manufacture, l'éducation et les services de santé, sont particulierement
vulnérables aux effets du Covid long. La pénurie de main-d'ceuvre dans ces
domaines essentiels peut entralner des retards dans les services, une
augmentation des coUlts des projets et une baisse de la qualité du service. Il est
cuisant de souligner la pénurie de main d'ceuvre au niveau du personnel de soin
alors qu'il s'agit des personnes qui sont au front, qui sont les plus exposées par
nature et qui sont les plus représentées parmi les covid long.

Mesures Economiques Proposées

Soutien aux entreprises : Mettre en place des incitations fiscales ou des
subventions pour aider les entreprises a intégrer des programmes de soutien a
la santé des employés, a investir dans des technologies qui facilitent le travail a
distance, et a ajuster les environnements de travail pour les employés souffrant
de Covid long.

Code du bien-étre au travail : la réalisation d'une épidémiologie par
secteur d'activité afin d'évaluer de maniére adéquate les politiques de
prévention dans le cadre du Code bien-étre au travail.

La prise de conscience et les mesures actives pour gérer l'impact
économique du Covid long sont essentielles pour maintenir la
stabilité économique et soutenir la reprise. Les gouvernements et
les organisations doivent collaborer pour mettre en ceuvre des
stratégies qui atténuent les perturbations de la main-d'ceuvre,
soutiennent les entreprises touchées et protégent les droits et le
bien-étre des travailleurs atteints de Covid long.



Conclusion

Ce cahier de revendications, articulé autour des impacts multiples et profonds
du Covid-19 et du Covid long, illustre la nécessité urgente d'actions concreétes et
coordonnées. Comme exposé dans notre introduction, le Covid long n'est pas
simplement un écho de la pandémie; il est une réalité persistante qui
affecte la santé, l'économie, et le tissu social de notre pays.

Nous avons souligné I'importance cruciale de renforcer les systémes
de soins pour mieux répondre aux besoins des patients atteints de
Covid long, tout en mettant en place des protections robustes pour
assurer leur intégration et leur maintien dans le monde du travail.
l'adaptation des milieux éducatifs pour répondre aux besoins
spécifiques des éléves touchés par cette condition est également
essentielle pour garantir une éducation de qualité et équitable.

La collaboration entre les patients-experts, les professionnels de
santé, et les |égislateurs est fondamentale pour co-construire des
solutions innovantes et efficaces. Ces initiatives doivent étre
soutenues par des modifications législatives qui garantissent et
étendent la protection des personnes atteintes de Covid long,
reconnaissant leur situation unique et souvent fluctuante.

Nous appelons & une mobilisation collective pour mettre en ceuvre
ces revendications, avec un engagement ferme envers le
développement et I'application de politiques qui non seulement
reconnaissent les défis posés par le Covid long mais qui agissent
également de maniére proactive pour améliorer la qualité de vie de
tous les citoyens affectés.

En faisant la promotion de ces mesures et en vous engageant a les soutenir,
vous affirmerez votre volonté de construire une société plus résiliente et
inclusive. Nous vous invitons a prendre part a cet effort essentiel pour
assurer que personne ne soit laissé pour compte dans la lutte contre les
répercussions a long terme de cette crise sanitaire sans précédent.



Coordonées

site. https://longcovidbelgium.be
e-mail. longcovidbelgium@gmail.com
twitter. @ToolongCovidBe
facebook. Long Covid Belgium
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