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Punto di partenza del progetto«Understanding health literacy. 
Communicative genres and settings in introducing the KD» (EpHLit) 

•  Progetto presentato per il Bando SIR 2014 – Scientific Indipendece 
of Young Researchers 2014 - volto allo studio dei problemi 
comunicativi delle campagne informative sulla malattie 
croniche  EPILESSIA FARMACORESISTENTE nei pazienti 
pediatrici  DIETA KETOGENA 

RESEARCH QUESTION 

•  Qual’è il ruolo potenziale degli strumenti di analisi del discorso 
e degli strumenti di ricerca qualitativa nello sviluppo di una 
struttura linguistica in grado di valutare criticamente la 
comunicazione scritta tra  specialisti, pazienti e operatori 
sanitari e successivamente superarne gli eventuali limiti? 
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Perché l’epilessia pediatrica farmacoresistente e la 
dieta Ketogena? 

•  Il tema dell’health literacy è diventato recentemente 
sempre più centrale nel dibattito sulla comunicazione 
sanitaria in Italia (Ass. Ita. Comm. Pubb. Istit. 2006) 

• Gli effetti deleteri di una scarsa health literacy nei 
pazienti è stata affrontata in merito a diverse patologie 
croniche: asma (Mancuso et al. 2006), HIV/AIDS 
(Kalchman et al. 2000), diabete mellito (Schillinger et al. 
2002; Bigi 2008, 2010, 2011a, 2011b, 2012) 

• MA, pochissimi studi si sono occupati del ruolo dell’ 
health literacy nel caso di pazienti affetti da epilessia 
(Elliot et al. 2007; Bautista et al. 2009)  Epilessia più 
diffuso problema neurologico cronico (pari alla diffusione 
del diabete di tipo 1 [Remy/Back 2006]) 
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Perché l’epilessia pediatrica 
farmacoresistente e la dieta Ketogena? 

•  Epilessia: patologia cronica che porta ad una qualità di vita dei 
pazienti molto bassa  70% casi viene trattato con farmaci 
antiepilettici 

•  MA esistono epilessie refrattarie che necessitano di terapie 
alternative: operazione chirurgica, stimolazione del nervo vago, 
DIETA KETOGENA: 

•  Dieta ad alto contenuto di grassi a catena lunga e a basso 
contenuto di carboidrati  che influisce sul metabolismo del cervello 
diminuendo sensibilmente il numero e l’intensità delle crisi epilettiche 
 applicata principalmente su pazienti pediatrici 

•  Introdotta negli USA dagli anni 80 (Freedman et al. 2011) e diffusa 
soprattutto in USA e UK grazie a due fondazioni: The Charlie 
Foundation (http://charliefoundation.org/) e Matthew’s Friends 
Foundation (www.matthewsfriends.org)  informano i genitori per 
renderli autonomi nella scelta della terapia aiutandoli a superare le 
resistenze dei medici (neurologi, epilettologi) che tendono a scegliere 
le terapie più “classiche”. 
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La Dieta Ketogena a Modena 
•  Dal 2012 ricerca di base sulla KD nel Dipartimento di Scienze 

Biomediche, Metaboliche e Neuroscienze – Università degli Studi di 
Modena e Reggio Emilia  Prof. Giuseppe Biagini (Ministero della 
Salute, Ricerca Finalizzata bando 2010. Progetto quadriennale 
(RF-2010-2309921) “Is des-acyl ghrelin the key mediator of ketogenic 
diet?” (coordinatore prof. Giuseppe Biagini, Unità di Ricerca: G. 
Biagini, Azzurra Guerra, Giuseppe Gobbi, Roberto Michelucci, 
Tommaso Trenti).  

•  Dal 2014 reclutamento pazienti e implementazione KD  dott.ssa 
Maddalena Marchiò (dietista in ambito neurologico – Azienda 
Ospedaliero Universitaria Policlinico di Modena)  collaborazione 
con: Arcispedale S. Maria Nuova di Reggio Emilia, Ospedale Bellaria 
di Bologna, Ospedale pediatrico Meyer di Firenze, Ospedale 
pediatrico Bambin Gesù di Roma, Università di Pavia e Università 
degli Studi di Milano). 

•  Poiclinico di Modena  centro pilota  NECESSITA’ DI MATERIALE 
INFORMATIVO ADEGUATO  
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Neurologi, Epilettologi, Dietisti 

Genitori/Caregivers 



Tipo di materiale presente 
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Tipo di materiale presente 
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Obiettivi generali del progetto 

•  Sviluppare una struttura linguistica per l'analisi di documenti informativi 
scritti per specialisti, pazienti e operatori sanitari: 

•  Valutare criticamente, comprendere e superare i limiti della comunicazione scritta in ambito 
sanitario 

•  Creare nuove forme di documenti informativi sia per la comunicazione esperto-esperto 
(medici di diverse specialità), sia per la comunicazione esperto-non esperto (medico-paziente/
caregiver) 

•  Analizzare il genre set (Bhatia 2004), le tipologie testuali, della 
comunicazione informativa sanitaria nel caso delle malattie croniche 
(EPILESSIA) per determinare un modello che possa essere utilizzato nello 
sviluppo di nuovi materiali e risorse informative che aumentino l’health 
literacy nei pazienti/caregivers per poter scegliere più consapevolmente tra 
i trattamenti proposti 
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Obiettivi specifici del progetto 

• Analizzare i generi comunicativi utlizzati nel contesto 
di origine della KD (USA e UK) per la diffusione del 
trattamento dietoterapico: 
•  GENERI CLASSICI: brochures, leaflets, booklets, etc. 
•  GENERI DEI NUOVI MEDIA: presentazioni ppt, webpages, blogs, 

Facebook posts, Twits, Youtube broadcastings 

•  Individuare le best practices comunicative partendo dal 
contesto del discorso per poi considerare le strategie discorsive 
volte a migliorare la comunicazione scritta sanitaria (es. strategie 
di divulgazione scientifica, ruolo della multimodalità, livello di 
tecnicismi utilizzati, grado di esplicitazione e riformulazione 
tipici della  comunicazione interdiscorsiva, ruolo del discorso 
promozionale) 

•  Adattare le best practices individuate al contesto italiano 
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Metodologia 

•  Il progetto adotterà una metodologia a più livelli che 
seguirà diversi step e può essere definita 
“testografica” (Alexander 2000) o basata su principi di 
“etnografia testuale” (Swales 1998)  uso sia di 
strumenti di RICERCA QUALITATIVA (Oppenheim 1992; 
Kitzinger 2000) sia di GENRE ANALYSIS. 
•  RICERCA QUALITATIVA: per esplorare il contesto sociale in cui 

la comunicazione scritta si inscrive; 
•  GENRE ANALYSIS: per avere una compresione completa della 

struttura testuale dei documenti coinvolti nella divulgazione 
scientifico/sanitaria della terapia  la comprensibilità 
dell’informazione è spesso condizionata dalle aspettative che si 
hanno sulla particolare struttura di un genere testuale 
(Berkenkotter/Huckin 1985) 
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Fasi del progetto 
•  Durata del progetto 36 mesi 
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• Analizzare le attuali pratiche comunicative sulla KD implementate in Italia – conoscere la target 
audience 
• Raccolta materiali informativi distribuiti ai pazienti 
• Questionario mirato a verificare i bisogni informativi dei genitori, dei medici coinvolti e la loro percezione 
dei documenti al momento presenti (expert-expert; expert-lay) 

• ISQ QUESTIONNAIRE (Information Satisfaction Questionnaire) (Loblaw et al. 1999) somministrato a 
pazienti/caregivers (n° potrebbe dipendere da reclutamento) e ai neurologi/epilettologi (n° da definire), 
valuterà su una scala Likert a 5 punti, da “molto insoddisfatto” a “molto soddisfatto”, la qualità delle 
informazioni in termini di comprensibilità, accuratezza, credibilità, rilevanza, convenienza d’uso 

• Focus group (Kitzinger 2000) organizzati in collaborazione con le dietiste per verificare come i genitori 
abbiano conosciuto la dieta, dove abbiano reperito le prime informazioni, le loro aspettative nei 
confronti della KD e le loro idee per migliorare le informazioni sulla KD 

Fase 1 

• Analizzare le attuali pratiche comunicative implementate nel contesto di origine UK-USA 
• Raccolta dei materiali offerti dalle due fondazioni comprendendo sia generi classici (brochures, 
leaflets, booklets), sia new media (webpages, Facebook posts, Twits, Youtube broadcastings) 

• Genre analysis (Bhatia 1993, 2004; Swales 1990, 1998)  MACRO-ANALISI  mosse retoriche di 
ciascun genere e loro funzione pragmatica e comunicativa (es. definire, informare, esplicare ecc.) 

• Corpus analysis (Hunston, 2002; Biber et al. 2007)  MICRO-ANALISI  strategie di divulgazione 
(Calsamiglia/Van Dijk 2004), tra cui multimodalità e lessico, volte a chiarire le nozioni della KD; ruolo 
del metadiscorso (Hyland 2005) nel determinare la struttura testuale (textual metadiscourse) e nel 
creare una relazione con il lettore (interpersonal metadiscourse); ruolo del linguaggio promozionale 
nel reclutamento nuovi specialisti/ pazienti 

• Visita a Ketoclinic a Lingfield  osservazione etnografica delle loro iniziative (es. Introductory 
Ketodays); comunicazione complementare ali documenti scritti; raccolta materiale.  

Fase 2 

•   Produzione materiale informativo e somministrazione a taget group di genitori e di 
specialisti 
• Validazione risultati attraverso un secondo questionario volto a verificare la completezza delle 
informazioni ricevute e la loro attitudine patient-centeredness seguendo lo schema proposto da 
Meade/Bower (2000) Fase 3 



Fase 2: Primi generi raccolti -booklets 
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Fase 2: Primi generi raccolti -booklets 
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Fase 2: Primi generi raccolti - ppt 
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Fase 2: Primi generi raccolti -diaries 
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Fase 2: Primi generi 
raccolti -diaries 
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Fase 2: Primi 
generi: diaries 
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Fase 2 – primi generi: new media an overview 

•  http://site.matthewsfriends.org 
•  http://www.charliefoundation.org 

•  https://www.youtube.com/watch?v=SV9ezyiTi18 
•  https://www.youtube.com/watch?

v=2W1j5VFLQ7s&list=PLhvtCheeglHZj3uWoU9DqZsj9LI
M8yBSc 

•  https://www.facebook.com/TheCharlieFoundation 
•  https://www.facebook.com/matthewsfriends 
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Risultati attesi  

•   Risultati attesi sia da un punto di vista descrittivo-teorico 
sia applicato. 

•  TEORICO-DESCRITTIVO:  
1)  Descrizione sistematica dei sistemi generi utilizzati nel discorso delle campagne 

informative pediatriche sulle malattie croniche; 
2)  Descrizione sistematica della struttura dei generi analizzati  
3)  Identificazione delle strategie di divulgazione, in particolare ci si aspetta:  

•  uso intensivo di metadiscorso;  
•  forme di coinvolgimento del lettore; 
•   uso intensivo di definizioni, riformulazioni, esemplificazioni e analogie; 
•  Uso mirato della relazione parola-immagine e di riferimenti intertestuali. 

•  APPLICATO 
1.  Creazione materiali grazie all’approccio interdisciplinare e la collaborazione del Dip. 

di Studi Linguistici e Culturali e il Dip. di Scienze Biomediche, Metaboliche e 
Neuroscienze per l’individuazione di un protocollo nazionale che possa essere 
offerto ai centri che voglio offrire la KD per le epilessie farmacoresistenti nei pazienti 
pediatrici; 

2.  Creazione sito web e applicazione per il calcolo della dieta grazie alla collaborazione 
con il Dip. Di Ingegneria Informatica e delle Telecomunicazioni; 
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Conclusioni: impatto scientifico e socio-
economico 

•  Il progetto potrebbe fornire framework che potrebbe 
essere utilizzato per altre campagne informative sanitarie 
 sia da un punto di vista expert-expert, sia expert-lay; 

•  La creazione del protocollo comunicativo nazionale 
sulla KD potrebbe fornire informazioni mirate e controllate 
aumentando la compliance dei neurologi/epilettologi e 
aiutando i genitori in una scelta più consapevole e 
rendendoli più indipendenti nella gestione del trattamento 
 miglioramento qualità della vita + riduzione costi 
SSN (diminuzione delle operazioni chirurgiche che 
costano con follow-up € 3619 vs. € 1360 di inizio dieta e 
successivi 3 appuntamenti di follow-up). 
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