PAGE  
2

[image: image1.png]Comunita di
pazienti




[image: image3.jpg]Tab

o Jwwwoteolink.org Ty to search 0

OsteoLink is the global online community for everybody
touched by osteoporosis. By selecting your country.,

You enable us to direct you to the peaple. organisations,
healthcare professionals and services wihin your region

Building Better Bones Plesse select your country. (Germany )

& Remember my ocaton

OsecLink s managed onsahaof the ()
s QJ =




[image: image4.jpg]11

1R,
M.O.

FONDAZIONE RAFFAELLA BECAGLI




[image: image5.jpg]



[image: image6.png]AMGEN Dompe



[image: image7.jpg]



Comunicato stampa n. 3,5 Maggio 2010

In arrivo Osteolink, il FaceBook per la Salute delle Ossa



Uno strumento interattivo che permette di sviluppare relazioni, ottenere informazioni, inserire materiali o semplicemente dialogare e confrontarsi sulla salute delle ossa, con l’obiettivo di avere aggiornamenti e informazioni immediatamente utilizzabili per migliorare la propria qualità di vita. Nasce il FaceBook delle ossa, OsteoLink, un progetto internazionale creato dall’International Osteoporosis Foundation (IOF) con il supporto di Amgen e GSK per rispondere ai bisogni insoddisfatti nella gestione dell'osteoporosi, tramite reti di comunicazione digitale e diretta fra paziente e medico in Europa e Australia. 


La necessità di un nuovo ‘Osteo FaceBook’ è emersa da una recente indagine condotta dall’International Osteoporosis Foundation (IOF)  in 13 paesi (Francia, Germania, Italia, Spagna, UK, Austria, Belgio, Ungheria, Grecia, Paesi Bassi, Svezia, Svizzera e Australia) su pazienti (n.844 donne con più di 55 anni colpite da osteoporosi postmenopausale) e medici (n.837).  Per l’Italia hanno partecipato 80 donne e 80 specialisti. 


I risultati dimostrano che le pazienti temono i possibili effetti dell’osteoporosi sulla loro qualità di vita molto più di quanto credano i medici e che alle pazienti mancano le informazioni e gli strumenti adeguati per fronteggiare tali preoccupazioni e quindi per avere un’efficace gestione dell’osteoporosi.

Ma cos'è quindi OsteoLink? 


Si tratta di un nuovo programma di networking per le persone affette da osteoporosi e i medici in Europa e Australia, progettato per migliorare le reti di comunicazioni per le persone colpite dall'osteoporosi e i loro amici e familiari, sia online sia di persona. 


Obiettivo principale è quello di fornire il supporto di cui hanno bisogno le persone affette da questa patologia per ridurre il rischio di frattura e ottenere la qualità della vita che desiderano.


OsteoLink offrirà reti dinamiche online e dirette in stretta collaborazione con la sua rete di circa 200 associazioni nazionali in Europa e Australia, sosterrà lo sviluppo di strumenti di comunicazione scritta e online, contenuti Web interattivi e una piattaforma di impegno tramite e-mail per migliorare le comunicazioni sull'osteoporosi.

I contenuti del programma verranno di volta in volta messi a punto da un comitato scientifico costituito da esperti di comunicazione e social networking, membri di National Society e IOF, medici e dai pazienti stessi. 

Il flusso di informazioni


Grazie a Osteolink il flusso di informazioni legate alla salute delle ossa partirà dal ‘basso’  passando dalle persone più interessate all’argomento, i pazienti, le Associazioni e la comunità scientifica per arrivare anche all’opinione pubblica in generale. L’obiettivo è sensibilizzare il numero più ampio possibile di persone sulla patologia, promuovere la prevenzione e colmare da subito ogni gap di informazione.
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Il punto di ingresso


Basta registrarsi alla Community inserire il paese di provenienza e si avrà subito accesso a informazioni utili legate alla propria patologia, alle Associazioni operanti sul territorio, ai servizi, al contatto diretto con altre persone della ‘Comunità’ Osteolink. Il tema dell’osteoporosi verrà anche trattato in maniera innovativa usando strumenti quali video in streaming, podcast, newsfeed e newsletter.
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L’osteoporosi

L’osteoporosi, patologia per cui le ossa diventano porose e si rompono facilmente, rappresenta una delle malattie più diffuse e debilitanti al mondo. Il risultato: dolore, perdita di movimento, incapacità di eseguire le attività quotidiane e, in alcuni casi, mortalità. A livello mondiale, una donna ultracinquantenne su tre e un uomo su cinque vanno incontro a fratture osteoporotiche 
,
,
. Fino a un certo punto l’osteoporosi può essere prevenuta, se può essere diagnosticata facilmente e se sono disponibili trattamenti efficaci. Tuttavia, l’osteoporosi spesso rimane sotto-diagnosticata e sotto-trattata, esponendo chi ne soffre ad un rischio non necessario di fratture.

La Fondazione Internazionale per l’Osteoporosi

La Fondazione Internazionale per l’Osteoporosi (IOF) è un’organizzazione no profit, non governativa, volta alla lotta mondiale contro l’osteoporosi, una patologia soprannominata “l’epidemia silenziosa”. I membri dell’IOF (ricercatori scientifici, associazioni di pazienti, di medici, società di ricerca e rappresentanti del settore di tutto il mondo) condividono l’obiettivo di un mondo senza fratture osteoporotiche. L’IOF, con sede centrale in Svizzera, è attualmente costituita da 194 società affiliate in 92 paesi, regioni e territori. La Fondazione collabora con i suoi membri per approfondire le conoscenze sull’osteoporosi e promuovere la prevenzione, la diagnosi e il trattamento della malattia nel mondo. Tra i suoi numerosi programmi ed attività, l’IOF mobilita il movimento globale contro l’osteoporosi ogni anno per la Giornata mondiale dell’Osteoporosi e organizza il Congresso Mondiale IOF sull’Osteoporosi e la Conferenza Mondiale IOF delle Società di Pazienti Osteoporotici ogni due anni. 
Ulteriori informazioni sull’IOF sul sito www.iofbonehealth.org 
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