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RESUMO

INTRODUCAO: A epilepsia, uma das doencas neuroldgicas cronicas mais prevalentes,
tem geralmente inicio na infancia e cerca de 30% dessas criancas desenvolvem crises de
dificil controle medicamentoso. As crises recorrentes podem  determinar
comprometimento da ingesta com consequéncias negativas no estado nutricional,
consideraveis restricdes nos aspectos fisico, social e emocional com piora na qualidade
de vida dos envolvidos e sobrecarga dos cuidadores. Interven¢des ndo farmacoldgicas
como a terapia com dieta cetogénica melhoram o padrao clinico das crises, mas existem
poucos estudos sobre a repercussdo no estado nutricional e na qualidade de vida da
crianca/adolescente e na sobrecarga dos cuidadores. OBJETIVOS: Avaliar o efeito da
terapia cetogénica na evolucao clinica das crises epilépticas e no estado nutricional da
crianca/adolescente com epilepsia farmaco-resistente, estimando a qualidade de vida da
crianca e a sobrecarga do cuidador. Desenvolver um projeto para elaboracdo de video
educativo direcionado aos cuidadores para melhor manejo do tratamento cetogénico.
METODOS: A) Para avaliar o efeito da terapia cetogénica sobre a evolucdo clinica e
estado nutricional foi realizado estudo tipo corte transversal envolvendo criancas e
adolescentes em acompanhamento no Ambulatorio de Terapia Cetogénica do Instituto de
Medicina Integral Prof. Fernando Figueira — IMIP, durante o periodo de dezembro de
2015 até dezembro 2021. Foram coletados dados socioecondmicos, demograficos,
clinicos, antropométricos e laboratoriais a partir da analise dos prontuarios. Para
determinar a qualidade de vida das criancas/adolescentes e seus cuidadores foi realizado
estudo transversal tipo survey através de entrevistas telefonicas onde foram aplicados dois
formularios: Qualidade de Vida da Crianga com Epilepsia (QVCE-50), que aborda
dominios fisico, psicoldgico, cognitivo/educacional e sociofamiliar; e o Inventario de
Sobrecarga de Zarit (ZBl), que avalia a repercussdo dos transtornos crénicos mentais
sobre 0 bem-estar fisico e emocional, vida social e aspectos financeiros do cuidador. B)
O produto técnico tecnoldgico serd um video que esta sendo elaborado em trés etapas:
pré-producdo, producdo e pos-producdo. As estratégias de ensino serdo apresentadas
numa sequéncia didatica de técnicas de registro no caderno de acompanhamento diario,
mensuracdo da cetonuria, pesagem e armazenamento adequado dos alimentos.
RESULTADOS: ARTIGO 1 - A amostra do estudo foi constituida de 49 criangas e



adolescentes, com idade entre 5 meses e 17 anos, mediana de 4,4 anos, 61,2% do sexo
masculino e 51,0% procedentes de Recife e regido metropolitana. Os participantes
diagnosticados com baixo peso melhoraram seu estado nutricional em seis meses de
tratamento, no entanto, aqueles com eutrofia e com sobrepeso mantiveram a classificagdo
do estado nutricional; a dislipidemia foi um efeito adverso comum e transitério. Houve
uma reducdo de crises superior a 50,0% em cerca de 70% dos participantes e 63,3%
diminuiram a dosagem de farmacos anticrises. ARTIGO 2 — O QVCE-50 das criancas e
adolescentes, segundo a entrevista dos 49 cuidadores, evidenciou que o dominio fisico
foi o mais prejudicado além do cognitivo/educacional e o mais preservado foi o
psicolégico. A sobrecarga foi considerada moderada a grave para a maioria (55,1%) dos
cuidadores. CONCLUSAO: A dieta cetogénica preveniu o agravamento da desnutricéo,
reduziu as crises epilépticas e a dosagem de farmacos anticrises. Foram evidenciadas
baixa qualidade de vida da crianga/adolescente e sobrecarga do cuidador, interferindo na
vida cotidiana e nas relacdes pessoais dos responsaveis. Assim, a equipe multidisciplinar
no planejamento terapéutico deve também oferecer amparo e suporte técnico apropriado

aos cuidadores por meio do video educativo em vias de producéo.

Palavras-chave: Epilepsia refrataria; crises epilépticas; dieta cetogénica; desnutricéo;

cuidados paliativos; exaustdo do cuidador; video educativo.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Epilepsy, one of the most prevalent chronic neurological diseases,
usually begins in childhood and about 30% of these children develop seizures that are
difficult to control with medication. Recurrent crises can determine intake impairment
with negative consequences on nutritional status, considerable restrictions in physical,
social and emotional aspects with worsening of the quality of life of those involved and
burden on caregivers. Non-pharmacological interventions such as ketogenic diet therapy
improve the clinical pattern of seizures, but there are few studies on the impact on the
nutritional status and quality of life of the child/adolescent and on the burden on
caregivers. OBJECTIVES: Evaluate the effect of ketogenic therapy on the clinical
evolution of epileptic seizures and on the nutritional status of children/adolescents with
drug-resistant epilepsy, estimating the child's quality of life and caregiver burden.
Develop a project to create an educational video aimed at caregivers to better manage the
ketogenic treatment. METHODS: A) To evaluate the effect of ketogenic therapy on
clinical evolution and nutritional status, a cross-sectional study was carried out involving
children and adolescents being followed up at the Ketogenic Therapy Outpatient Clinic
of the Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira — IMIP, during the period
from December 2015 to December 2021. Socioeconomic, demographic, clinical,
anthropometric and laboratory data were collected from the analysis of the medical
records. To determine the quality of life of children/adolescents and their caregivers, a
cross-sectional survey study was carried out through telephone interviews where two
forms were applied: Quality of Life of Children with Epilepsy (QVCE-50), which
addresses physical, psychological, cognitive domains /educational and socio-familial;
and the Zarit Burden Inventory (ZBI), which assesses the impact of chronic mental
disorders on the physical and emotional well-being, social life and financial aspects of
the caregiver. B) The technological technical product will be a video that is being
elaborated in three stages: pre-production, production and post-production. The teaching
strategies will be presented in a didactic sequence of recording techniques in the notebook
for daily monitoring, measurement of ketonuria, weighing and proper storage of food.
RESULTS: ARTICLE 1 - The study sample consisted of 49 children and adolescents,

aged between 5 months and 17 years, median of 4.4 years, 61.2% male and 51.0% from



Recife and metropolitan area. Participants diagnosed with low weight improved their
nutritional status in six months of treatment, however, those with normal weight and
overweight maintained the classification of nutritional status; dyslipidemia was a
common and transient adverse effect. There was a reduction in seizures greater than
50.0% in about 70% of the participants and 63.3% reduced the dosage of anti-seizure
drugs. ARTICLE 2 — The QVCE-50 of children and adolescents, according to the
interview of 49 caregivers, showed that the physical domain was the most affected in
addition to the cognitive/educational domain and the most preserved was the
psychological domain. Burden was considered moderate to severe for the majority
(55.1%) of caregivers. CONCLUSION: The ketogenic diet prevented the worsening of
malnutrition, reduced epileptic seizures and the dosage of anti-seizure drugs. Low quality
of life of the child/adolescent and caregiver overload were evidenced, interfering in the
daily life and in the personal relationships of those responsible. Thus, the
multidisciplinary team in therapeutic planning should also offer support and appropriate

technical support to caregivers through the educational video in the process of production.

Keywords: Refractory epilepsy; epileptic seizures; ketogenic diet; malnutrition;

palliative care; caregiver exhaustion; educational video.
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I. INTRODUCAO

A crise epiléptica é definida como a ocorréncia transitoria de sinais e/ou sintomas
decorrentes de atividade neuronal sincrona ou excessiva no cérebro. Tais fendmenos
incluem alteracGes da consciéncia, eventos motores, sensitivos/sensoriais, autondmicos
ou psiquicos involuntarios percebidos pelo paciente ou por um observador.t

Na definicdo operacional, a epilepsia é uma doenca cerebral caracterizada por uma
das condicOes: 1) ocorréncia de pelo menos duas crises ndo provocadas (ou duas crises
reflexas) em intervalo superior a 24 horas; 2) ocorréncia de apenas uma crise epiléptica
ndo provocada (ou reflexa) e uma probabilidade de pelo menos 60,0% de chance de novas
crises; e 3) diagnostico de sindrome epiléptica.?

E uma das doencas neurolégicas mais comuns, na qual uma parte dos individuos pode
desenvolver uma sindrome epiléptica grave, caracterizada por crises de dificil controle
medicamentoso.>® Na maioria dos casos, as crises comegcam antes dos 20 anos, sendo
mais de 50,0% de inicio na infancia, periodo critico para aquisicdo e desenvolvimento de
competéncias cognitivas e sociais, 0 que pode causar prejuizos organicos, psicoldgicos,
sociais e educacionais para a crianca.*

A epilepsia afeta mundialmente aproximadamente 50 milhdes de pessoas de todas as
idades, racas, classes sociais e localizagdes geograficas.® Uma meta-analise realizada em
2017 mostrou que ataxa de incidéncia anual de epilepsia é de 61,4 por 100.000 habitantes,
com uma prevaléncia geral ao longo da vida de 7,6 por 1.000 habitantes.®> No Brasil, um
estudo publicado em 1986, utilizando o questionario de pesquisa domiciliar programado
pela Liga Brasileira de Epilepsia, encontrou uma taxa de prevaléncia de 11,9 por 1.000
habitantes. Outro estudo de 1992, utilizando o questionario de rastreamento neuroldgico

para epilepsia (uma combinacdo dos trés protocolos - Organizagdo Mundial de Salde,
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International Community-Based Epilepsy Research Group e Porto Alegre) apresentou
uma taxa de prevaléncia ainda maior, sendo 16,5 por 1.000 habitantes.®’

A alteracdo neuroldgica de base pode determinar limitagfes fisicas e cognitivas,
associada a frequéncia das crises e ao risco de acidentes e traumas. Sdo considerados
também como prejuizos organicos, os efeitos colaterais das terapias medicamentosas e
cirtrgicas. Entre os prejuizos psicoldgicos ressalta-se a preocupacdo familiar e da crianca,
0 sentimento de culpa e rejeicdo e alteragdes no desenvolvimento da personalidade. As
limitagdes na interagdo social, no lazer, no baixo desempenho escolar e as dificuldades
de formacéo para a profissionalizagdo sdo os principais danos sociais e educacionais.*

Sabendo-se do impacto da doenca e do tratamento, o conceito de qualidade de
vida na epilepsia é multidimensional e subjetivo, baseando-se na perspectiva do sujeito e
da familia.®® Estudos demonstraram que a qualidade de vida em criangas com epilepsia
foi menor do que a da populacdo em geral, e menor ainda, quando essas criangas
apresentavam crises refratarias. Essa pontuacdo mais baixa pode ser atribuida ao aumento
do numero e da gravidade das crises epilépticas, altos niveis de ansiedade e angustia na
familia, exacerbados pela imprevisibilidade das crises nos participantes.®!

Apesar da disponibilidade de novos farmacos com diferentes mecanismos de acéo,
o percentual de controle das epilepsias recém-diagnosticadas ndo melhorou e se mantém
em 63,7% ao longo dos anos. A probabilidade de controle de crises diminui
substancialmente a cada nova adicdo de farmaco.'> Um grupo de aproximadamente
30,0% dos participantes permanece sem controle de crises, apesar da terapéutica
apropriada com farmacos anticrises (FAC). Estes, podem evoluir com atraso do
desenvolvimento neuropsicomotor e até mesmo regressao das fungdes cognitivas.!?13

Esta populacdo farmaco-resistente pode se beneficiar de intervencBes ndo

convencionais com alto potencial anticrise, como a cirurgia de remocdo da zona
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epileptogénica, estimuladores do nervo vago (VNS), uso de canabidiol e o tratamento
dietético através das terapias cetogénicas (TC).

O paciente é considerado farmaco-resistente quando € incapaz de ficar livre de
crises epilépticas, mesmo apds duas tentativas de uso de FAC em dose maxima tolerada,
apropriadamente escolhidos e usados de modo adequado.** E necessario lembrar que o
uso descontrolado desses medicamentos pode causar efeitos colaterais como letargia,
déficit de atengdo, comprometimento da memdria e interferéncia na absor¢éo de alguns
nutrientes>>. Com o auxilio do tratamento dietoterapico, esses efeitos colaterais podem
ser minimizados e a efetividade do medicamento pode ser aumentada.'®

O tratamento dietoterapico tem como principio fundamental fornecer uma dieta
que atenda as necessidades nutricionais para garantir o crescimento e desenvolvimento

adequado da crianca, baseada nas modificacfes dos componentes nutricionais da dieta
normal e considerando as condicdes particulares que a epilepsia possa requerer.®

Estudos sugerem que os espasmos musculares involuntarios aumentam o gasto
energético e os varios farmacos necessarios para 0 controle dessa sindrome epiléptica
grave pode interferir na absorcdo de alguns nutrientes. Entretanto, a relacdo entre a
desnutricéo e a epilepsia deve ser mais explorada em estudos posteriores.®’

Em estudos com animais, foi observado que o estado nutricional comprometido
pode agravar o quadro da doenca epiléptica. Foi verificado que a desnutri¢do, além de
retardar o crescimento cerebral, pode também encurtar o dendrito apical e reduzir o
namero de espinhas dendriticas, o que sugere que individuos desnutridos podem estar
mais propensos a crises epilépticas do que os bem nutridos. Entretanto, em humanos a
relagdo ainda é inconclusiva.81®

H& mais de um século ja era observado que pacientes epilépticos apresentavam

melhor controle de suas crises quando em jejum ou na presenca de acidose metabdlica
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induzida pelo jejum. Em 1921, foi entdo proposta uma dieta conhecida como dieta
cetogénica.?’ A terapia cetogénica, que substituiu o termo dieta cetogénica, é um
tratamento médico ndo farmacoldgico efetivo, seguro e bem estabelecido, que pode ser
realizado sinergicamente com outras op¢des de tratamento.?! E caracterizada por ser rica
em gorduras, adequada em proteinas e pobre em carboidratos, o que simula as alteracdes
bioquimicas associadas aos periodos de jejum, mantendo um estado de anabolismo.?°
Essa terapia produz na circulagdo sanguinea um grupo de substancias

denominadas corpos cetdnicos, principalmente o p —hidroxibutirato e acetoacetato.?? O

mecanismo de acdo dos corpos cetdnicos ainda ndo esta totalmente esclarecido, mas
sugere-se que a oferta excessiva de gorduras é capaz de manter 0 mecanismo metabdlico
de inanicdo, e assim este macronutriente € utilizado como principal fonte energética,
criando e mantendo um estado de cetose com efeito anticonvulsivante efetivo em um
grupo significativo de pessoas com epilepsia intratavel.?°

Dentre as possiveis a¢oes farmacologicas das TC, ressalta-se: 1) alteracdo do
metabolismo de aminoacidos excitatorios, através da inibicdo direta do glutamato
(aminoacido que age no sistema nervoso central como neurotransmissor excitatorio); 2)
alteracdo do metabolismo de aminoé&cidos inibitorios, através do aumento na producao do
acido gama-aminobutirico (GABA), aumentando a sinalizacdo inibitoria no cérebro; 3)
ativacdo dos canais de adenosina trifosfato (ATP) sensiveis ao potassio, gerando uma
hiperpolarizacdo da membrana e reduzindo a excitabilidade celular; 4) aumento dos
niveis de adenosina, reduzindo a excitabilidade neuronal; 5) aumento no metabolismo
mitocondrial e inibicdo da via glicolitica, reduzindo os niveis de glicose; e 6) reducdo das
espécies reativas de oxigénios (ERO), causando um efeito neuroprotetor.?32°

As TC tém como principais objetivos: melhorar o padrdo clinico das crises;

diminuir os medicamentos anticrises e, consequentemente, seus efeitos adversos; e
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melhorar a qualidade de vida do paciente (com melhora da cognicdo, alerta e o
comportamento).?®

Apesar do uso amplamente conhecido como uma estratégia dietética para um
rapido emagrecimento,?’ na epilepsia farmaco-resistente os pacientes em terapia
cetogénica podem se beneficiar com a recuperacdo e/ou manutengdo do estado
nutricional, por ser uma dieta calculada a partir do valor calérico ideal para cada faixa
etaria.?®

O planejamento e a execucdo das TC sdo bastante detalhados, monitorados por
uma equipe multiprofissional com neurologista infantil, nutricionista, enfermeira e a
colaboracdo de um farmacéutico. Esta equipe é responsavel em informar aos cuidadores
sobre dificuldades inerentes & dieta e reais chances de alcancar o éxito terapéutico.® A
implementacdo bem-sucedida do tratamento esta associada a frequentes ajustes na rotina
alimentar habitual e requer compromisso por parte do paciente e da familia.?®

Além da dieta cetogénica classica (DCC), que geralmente € apresentada em uma
proporcao de 3:1 (3 gramas de gordura para 1 grama de proteina + carboidrato) ou 4:1 (4
gramas de gordura para 1 grama de proteina + carboidrato), pode-se utilizar outros tipos
diferentes de TC menos restritivas e mais palataveis. A dieta de Atkins modificada
(DAM), a dieta com baixo indice glicémico (BIG) e a dieta com triglicerideos de cadeia
média (TCM) sdo igualmente efetivas. Essas variantes possuem uma composicdo de
macronutrientes semelhantes a forma classica e viabilizam maior diversificacdo de
alimentos e melhor aderéncia ao tratamento, além de reduzir possiveis efeitos
adversos.?8%9

A DAM restringe os carboidratos a 10 - 30g/dia, sem restri¢des de liquidos,
calorias ou proteinas. A dieta BIG permite que os pacientes comam mais, restringindo 0s

carboidratos a 40 - 60g/dia, desde que esses carboidratos tenham um indice glicémico
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menor que 50.% A dieta com TCM possibilita a ingestdo de maior quantidade de
carboidratos, visto que esses triglicerideos sdo absorvidos de forma mais efetiva e
permitem alcangar a cetose mais facilmente, entretanto, seu uso pode gerar maior
desconforto abdominal. Para todos esses tipos de terapia cetogénica € necessario o
acompanhamento do médico e do nutricionista, fazendo constantes reavaliacées do estado
clinico do paciente e, da necessidade ou no de suplementagio com vitaminas.?®

Apesar de apresentar menos efeito adverso que o tratamento medicamentoso
tradicional, as complicacbes do tratamento cetogénico podem ocorrer na fase de
introducdo da dieta, quando os pacientes entram em cetose, podendo ocorrer um periodo
de maior letargia, picos hipoglicémicos e hipercolesterolemia. Outras repercussoes
importantes sdo as gastrointestinais (constipacéo, diarreia, nauseas, vomitos e dificuldade
de ingestdo da dieta), a desidratacio e a acidose metabdlica.?°

Em estudo observacional avaliando 32 criangas com epilepsia de dificil controle
em tratamento com a terapia cetogénica, foi demonstrado que 35,5% delas tiveram uma
reducao maior que 50,0% na frequéncia das crises e 19,4% ficaram livres de crises. Houve
boa tolerédncia da dieta, com efeitos colaterais leves e reversiveis; e 96,4% dos
participantes mantiveram parametros de crescimento adequados, comprovando assim sua
efetividade.®® Estudos observacionais com menor amostra e de curto prazo realizados com
a DAM e a dieta BIG, relataram que aproximadamente 50,0% dos participantes tém pelo
menos uma reducdo de 50,0% nas crises epilépticas e aproximadamente 30,0% deles tém
pelo menos 90% de reducio de crises.3132

Tradicionalmente, a reducdo das crises era o Unico objetivo do tratamento,
todavia, com o passar do tempo foi constatado que o impacto da epilepsia envolve

também preconceitos que expdem 0s pacientes e familiares a um grave processo de
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estigmatizacdo e restricdes que podem leva-los ao distanciamento social e sobrecarga do
cuidador.*

H& uma diversidade de sentimentos e de atitudes vividos pelos pais, em especial
as maes, de criancas com epilepsia, como o medo, ansiedade, raiva, magoa e culpa.® O
adoecimento da crianga traz profundas e, quase sempre, inesperadas mudancas na vida
do cuidador e da familia, principalmente quanto a sobrecarga, que ocorre em funcéo da
rotina intensa de cuidados, das restricdes nas atividades de toda a familia e da falta de
suporte social que o cuidador tem que enfrentar.®

Estudos afirmam que o cuidador cobra de si a perfeicdo e muitas vezes tem que
ser forte nos momentos de dificuldade, o que contribui para a depressdo em decorréncia
do impacto da doenca em sua vida.>* Um estudo sobre a ansiedade dos pais de criangas
com epilepsia, mostrou que o0 nimero de crises era diretamente proporcional a ansiedade
e & piora na sobrecarga desses familiares.® 4

Para calcular e avaliar a sobrecarga em cuidadores de pessoas com transtornos
crénicos mentais ou fisicos, o Inventario de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview
- ZBl) é frequentemente um dos instrumentos mais utilizados (Anexo 1). Desenvolvido
em 1985, padronizado e validado no Brasil, € composto por 22 questdes, divididas em
cinco dominios que envolvem a salde, a vida pessoal e social, situacdo financeira, bem-
estar emocional e relacionamentos interpessoais.®

Existem atualmente poucos instrumentos construidos ou traduzidos e validados
para a lingua portuguesa com a finalidade de avaliar a qualidade de vida das criancas com
epilepsia, como o Inventario Simplificado de Qualidade de Vida na Epilepsia Infantil, a
Qualidade de Vida na Epilepsia em Adolescentes (Quality of Life in Epilepsy for

Adolescents - QOLIE-AD-48) e o formulario Qualidade de Vida da Crianga com Epilepsia
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(QVCE-50).%® Entretanto, apenas 0 QVCE-50 possibilita avaliar a qualidade de vida da
crianca sob a perspectiva dos cuidadores (Anexo 2).

Esta ferramenta especifica, foi construida e validada em 2007, contém 50 questdes
respondidas pelos pais ou responsaveis pela crianga avaliando a dimensdo fisica,
psicoldgica, sociofamiliar e cognitiva/educacional.®’

No QVCE-50, a dimensdo fisica refere-se aos elementos essenciais para a boa
salde fisica, a vitalidade e energia para as atividades fisicas, a qualidade do repouso e
sono e as oportunidades de lazer e esporte.®” Uma vez que criangcas com epilepsia tem
uma maior incidéncia de problemas de saide mental do que as com outras doencas
crénicas, a dimensdo psicologica investiga esse aspecto, incluindo transtornos
psiquiatricos como a ansiedade e a depressdo.®” Na dimenséo sociofamiliar € avaliado se
a instalacdo de uma doenca cronica no nucleo familiar gerou significativas mudancas em
sua dindmica, permitiu um ajustamento a nova realidade com impacto na prépria crianga
doente.®’Finalmente, a dimensdo cognitiva e educacional, investiga se a epilepsia
acarretou distarbios da aprendizagem.’

Uma vez que tem sido demonstrada a importancia da terapia cetogénica sobre a
reducdo das crises epilépticas®, torna-se essencial verificar os efeitos da dieta sobre o
estado nutricional do individuo em fase de crescimento, seu efeito sobre a cognicéo,
comportamento e Varios outros aspectos neuropsicologicos. Até 2022, ao procurar nas
bases de dados Scielo e Pubmed, ndo foram encontrados estudos abordando os riscos
nutricionais que esta populacdo esta exposta durante o uso da terapia cetogénica. Também
ndo foram identificados estudos que abordassem a sobrecarga do cuidador e a qualidade
de vida da crianca com epilepsia refrataria em tratamento com a terapia cetogénica, na
percepcdo do cuidador. Os dados obtidos sdo relevantes para a prética clinica pois existem

diversas dificuldades relacionadas a andlise da qualidade de vida dos pacientes com
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doencas crénicas e da repercussdo sobre a vida de seus familiares visando ressaltar a

importancia desses aspectos durante o planejamento terapéutico.
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1. OBJETIVOS

2.1 Objetivos Gerais
1) Avaliar o efeito da dieta cetogénica no estado nutricional e na evolucao clinica das crises
epilépticas da crianca/adolescente com epilepsia farmaco-resistente, bem como a qualidade
de vida da crianca e a sobrecarga do cuidador.
2) Desenvolver um projeto de video educativo direcionado aos cuidadores visando

promover melhor adesdo ao tratamento dietético

2.2 Objetivos Especificos

2.2.1
- Caracterizar a amostra quanto a dados socioecondmicos, demograficos e clinicos,
verificando a influéncia sobre o estado nutricional;
- Identificar os efeitos colaterais relacionados a terapia cetogénica e comparar os padroes
de crises epilépticas e uso de farmacos anticrises antes e ap6s a implementacdo da terapia;
- Descrever os dominios mais comprometidos na qualidade de vida da crianca e determinar
o0 nivel de sobrecarga do cuidador apos a introducdo da terapia cetogénica;

2.2.2
- Planejar as etapas de pré-producéo do video: titulo, sinopse, roteiro, storyboard e aspectos

financeiros; producao e pds-producédo
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11l METODOS
3.1 Desenho do estudo
O método apresentado abaixo envolve:

e Estudo tipo corte transversal com dados coletados em prontudrios, para avaliar o efeito
da dieta cetogénica sobre a evolucdo clinica e estado nutricional com resultados
apresentados no artigo 1.

e Estudo de corte transversal, tipo survey para determinar a qualidade de vida das
criangas/adolescentes e seus cuidadores, apresentado no artigo 2.

e Elaboracdo de produto técnico com 3 etapas: pré-producao, producéo e pos-producao.

3.2 Local do estudo

O estudo se desenvolveu no Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira —
IMIP no Ambulatério de Terapia Cetogénica para Epilepsia FArmaco-resistente. O IMIP atende
principalmente pacientes de Recife e da regio metropolitana, usuarios do Sistema Unico de
Saude (SUS) através de prestacdo da assisténcia integral a sadde da crianca, da mulher e do
adulto.

O Ambulatério de Terapia Cetogénica para Epilepsia Farmaco-resistente teve sua
implantacdo em dezembro de 2015 e é o primeiro do Norte/Nordeste que conta com

profissionais capacitados da Neurologia infantil e da Nutric&o.

3.3 Periodo do estudo
O periodo para a coleta de dados foi entre outubro de 2021 e janeiro de 2022 envolvendo
os cuidadores e pacientes acompanhados no ambulatorio desde dezembro de 2015 até dezembro

de 2021.
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3.4 Populacéo do estudo
Criangas e adolescentes em acompanhamento no Ambulatério de Terapia Cetogénica

para Epilepsia Farmaco-resistente do IMIP.

3.5 Amostra do estudo
A amostra foi obtida por conveniéncia, através da andlise dos prontudrios de
atendimento ambulatorial e composta pelos individuos que se enquadravam nos critérios de

elegibilidade, mediante lista de checagem (Apéndice A).

3.6 Criterios e procedimentos para selecdo dos participantes

3.6.1 Critérios de incluséo;

- Menor de 18 anos de idade;

- Diagndstico de epilepsia farmaco-resistente;

- Em uso de dieta cetogénica;

- Acompanhado no centro de referéncia de terapia cetogénica do IMIP por um periodo minimo

de 6 meses.

3.6.2 Critérios de exclusao

- Paciente em terapia cetogénica iniciada em outro servico.



3.7 Fluxograma de captacédo e acompanhamento dos participantes

O fluxograma de captacéo e acompanhamento esta descrito abaixo (figura 1).

Criangas e adolescentesem
acompanhamento no Ambulatério de Dietas
Cetogénicas para Epilepsia FArmaco-
resistente do IMIP, desde dezembro de 2015
até dezembro de 2021

CRITERIOS DE INCLUSAO
- Menor de 18 anos de idade;
- Diagndstico de epilepsia farmaco-resistente;
-Em uso de dieta cetogénica;
- Acompanhado no centro de referéncia de dietas cetogénicas do IMIP por
um periodo minimo de 6 meses.

CRITERIOS DE EXCLUSAO
|| - Paciente em dieta cetogénicainiciada em outro
Servigo.

PERDAS
- Recusas
- Formularios incompletos
- Nao localizagdo paciente
- Indisponibilidade de contato telefénico
- Participante se muda e abandona o acompanhamento ambulatério
- Mortes

TCLE + TALE
Obtencdo de consentimento livre esclarecido registrado via telefone, segundo os
postulados da Resolugdo N2 466/2012 e Oficio Circular n® 2/2021/CONEP/SECNS/MS
[
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM EPILEPSIA FARMACO-
RESISTENTES EM USO DE DIETA CETOGENCIA

AVALIAGAO O IMPACTO DA
DIETA CETOGENICA NO ESTADO
NUTRICIONAL DA CRIANCA

| |

ANALISE DE PRONTUARIOS E DOS
PROTOCOLOS DE ATENDIMENTO

AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA
DA CRIANCA E DE SEU CUIDADOR

DOIS QUESTIONARIOS VIA
ENTREVISTATELEFONICA

DO AMBULATORIO
Dados socioeconémicos e demograficos: Qualidade de Vida da Crianga com
- Identificagdo: nome da crianga, idade e sexo; Epilepsia (QVCE-50)
- Procedéncia - Aborda dominios fisico, psicolégico,
- Renda per capta familiar cognitivo/educacional e social/familiar

- Escolaridade do responsavel [

Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBI)
- Avalia a repercuss3o dos transtornos crénicos
mentais sobre bem estar fisico e emocional, vida
social e aspectos financeiros do cuidador

Dados clinicos:

- Diagnéstico Clinico

- Classificagdo da etiologia da Epilepsia pelos
critérios da International League Against
Epilepsy;

- Numeros de crises;

- Medicagoes ja utilizadas e em uso atual;

Dados nutricionais:

- Avaliagdo alimentar

- Complicagbes gastrointestinais
- Avaliagdo antropométrica

Dados laboratoriais:
- Colesterol total
- Triglicerideos

Figura 1. Fluxograma de captacdo e acompanhamento dos participantes, de acordo com modelo sugerido no
STROBE.®
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3.8 Variaveis de Analise
3.8.1 Variaveis preditoras
Foram agrupadas em:

e Variaveis sociodemograficas: idade, sexo, procedéncia, escolaridade, categorizacao e
escolaridade do cuidador principal, nimero de moradores no domicilio, renda per capita
familiar.

e Variaveis clinicas: categorizacdo da epilepsia

e Variaveis nutricionais: via de alimentacdo, tipo de dieta cetogénica, tempo de terapia

cetogénica

3.8.2 Variaveis de desfecho
e Adequacao do estado nutricional, reducdo do nimero de farmacos anticrises utilizados,
reducdo no numero de crises, controle do perfil lipidico, efeitos colaterais da dieta
cetogénica, escore do formulédrio de Qualidade de Vida da Crianca com Epilepsia
(QVCE-50) e escore do Inventario de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview -

ZBl).

3.9 Definicéo e operacionalizacdo dos termos, critérios e variaveis

As variaveis foram definidas de acordo com os quadros abaixo:



3.9.1 Categorizacdo de variaveis preditoras

VARIAVEL

DEFINICAO OPERACIONAL

CATEGORIZACAO

Sociodemograf

icas

Idade

Calculada a partir da data de nascimento até o dia
da admisséo no ambulatério

Variavel nominal
policotdmica e expressa
em anos

<2

2-4

5-9

10<18

Sexo

Coletado pelo Registro Hospitalar no momento da
admissao.

Variavel nominal
dicotdmica
e Masculino
e Feminino

Procedéncia

Municipio de residéncia do participante, como
registrado no prontuéario ou referido pelo paciente
ou acompanhante de acordo com a classifica¢do do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE).*®

Variavel nominal

policotémica

o Recife e regido
metropolitana

e |Interior do Estado de
Pernambuco

e Qutros estados

Escolaridade

De acordo com o informante referente a Ultima
série e o grau de escolaridade que o paciente
completou. Considerada de acordo com o0s anos de
estudo completados no momento da admissdo no
ambulatdrio. Sendo classificados:*°

N&o se aplica: criangas < 5 anos de idade
Analfabeto: criangas > 5 anos de idade, que ndo
sabem ler, escrever e interpretar

Fundamental I: até 4 anos de estudo
o Fundamental II: 5 a 8 anos de estudo

Variavel nominal
policotbmica e expressa
em anos de estudo

N&o se aplica
Analfabeto

<4

5-8

Categorizacao
do cuidador
principal

Pessoa que assume total ou maior parte da
responsabilidade de cuidar, zelando pelo bem-estar,
salde, alimentacdo, higiene pessoal, educacdo,
cultura, recreagéo e lazer da pessoa assistida.*

Variavel nominal
policotémica

e Mae

e Pai

e QOutros

Escolaridade
do cuidador

De acordo com o informante referente a Ultima
série e o grau de escolaridade que completou. Sendo
classificados:

o Analfabeto: ndo sabe ler, escrever e interpretar
e Fundamental I: até 4 anos de estudo

e Fundamental I1: 5 a 8 anos de estudo

e Meédio: 9 a 11 anos de estudo

o Superior: a partir de 12 anos de estudo

Variavel nominal
policotdmica e expressa
em anos de estudo

e Analfabeto

o <4

e 5-8

e 9-11

e >12

32



Moradores no
domicilio

Obtida no momento da admisséo pela pergunta:
“Contando com vocé, quantas pessoas moram na
mesma casa?”

Variavel numérica

3.9.1. Categorizacdo de variaveis preditoras (continuacéo)

VARIAVEL DEFINICAO OPERACIONAL CATEGORIZACAO
Obtida no momento da admissdo pela pergunta: ) )
“Somando a renda de todas as pessoas que moram na Var_lével n_omlnal
Renda sua casa, inclusive vocé, qual é o valor em reais”. O | policotomica
Familiar per valor referido foi dividido pelo ndmero de moradores [e <1 SM
capita do domicilio e 1-25M
A classificacdo foi baseada de acordo com o salario |e > 2 SM
(SM) minimo vigente na regido no ano do estudo.*?
Clinicas

Variavel categorica

por tempo indeterminado naqueles que obtiveram
controle >90,0% das crises.*®

policotémica
Classificacdo Etiologia da epilepsia, conforme dados obtidos em : E?;g:?g:l
etiologica da prontuario médico, seguindo International League Infecci
epilepsia Against Epilepsy (ILAE).* * Iniecclosa

¢ Desconhecida

e Metabolica

e [Imune

Nutricionais

Obtida pela solicitacio de que o informante
respondesse a forma que o paciente se alimenta. A via
de alimentacdo foi definida de acordo com sintomas | Variavel categorica
clinicos, as funcdes digestivas e a adequacio da ingestéo | policotdmica

Via de A via oral é a mais fisiolégica, quando hé inadequacdo | Oral

alimentacéo da terapia nutricional por esta via, a terapia nutricional |e Enteral via sonda
enteral deve ser o tratamento de escolha, sendo indicada |e Enteral via ostomia
de acordo com o tempo de uso, sendo via sonda (<6 |e Mista
semanas) ou ostomia (>6 semanas)- Podendo ainda, ser
utilizada mais de uma via simultaneamente (mista).*

Calculado a partir da data de inicio da terapia
cetogénica até a descontinuidade do tratamento.

Apds iniciada, a terapia cetogénica deve ser mantida | \/ariavel categorica
por 3 meses para avaliagdo da efichicia e o policotdmica
acompanhamento deve acontecer de forma habitual, a | /' 1. 3 6 1eses

Tempo de cada 3 — 6 meses, para melhor avaliagdo dos efeitos da )

X : e 2:7-12meses
terapia dieta. e 313 24 meses
cetogénica De acordo com a analise da eficécia, a permanéncia no :

tratamento varia entre 2 — 3 anos, podendo ser mantida | * 4: 25 — 36 meses
e 5:> 36 meses
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3.9.1. Categorizac&o de variaveis preditoras (continuagdo)

CATEGORIZAC

e Dieta 2:1: a distribuicdo da proporcdo é de 2 gramas de
gordura para 1 grama de proteina + carboidrato;
e Dieta 3:1: a proporcédo é de 3 gramas de gordura para 1
grama de proteina + carboidrato;
Dieta 4:1: a propor¢do é de 4 gramas de gordura para 1
grama de proteina + carboidrato).

VARIAVEL DEFINICAO OPERACIONAL A0
Classificada de acordo com distribuicdo de gordura,
proteina e carboidrato na dieta.?®?° Essa proporcio pode ser
modificada de acordo com a resposta clinica e a cetose do
individuo:
e Transicdo: é o ajuste qualitativo da dieta, iniciando da
introducdo dos alimentos permitidos neste novo esquema
alimentar; Variavel categorica
« Dieta de Atkins modificada (DAM): é menos restritiva e | policotdmica
mais palatavel, sendo permitido de 10 - 30g de carboidrato |® Transigdo ou 1:1
Tipo de dieta por dia, sem restrices de liquidos, calorias ou proteinas; |e 2:1e2,5:1
cetogénica e Diet de Baixo Indice Glicémico (BIG): permite que os |e 3:1e3,5:1
pacientes comam mais, restringindo a 40 - 60g/dia de |e 4:1e4,5:1
carboidrato, desde que tenha um indice glicémico menor |e DAM
que 50. BIG

Quadro 1 — Definicdo operacional e categorizacdo das variaveis preditoras.
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3.9.2 Categorizacao de varidveis de desfecho

A técnica para obtencdo da altura estd descrita na
se¢do “Procedimentos, testes, técnicas e exames”.

VARIAVEL DEFINICAO OPERACIONAL CATEGORIZACAO
Este dado foi utilizado para definicdo do estado
Peso nutricional. Expresso em
A técnica para obtencdo do peso esta descrita na | quilogramas
secdo “Procedimentos, testes, técnicas e exames”.
Este dado (o valor real ou estimado) foi utilizado
Altura posteriormente para defini¢do do estado nutricional. EXpresso em metros

indice de Massa
Corporal (IMC)

Apo6s a afericdo do peso e estatura, foi calculado
através da relacdo do peso pela altura ao quadrado
(kg/m2) para determinar o diagndstico nutricional

Expresso em kg/m?

Diagndstico
Nutricional
antes e a cada 3
a 6 meses apos a
TC

O estado nutricional (definido a partir do indice
IMC/ldade) foi avaliado antes (na admissdo - baseline)
e apos o inicio da terapia cetogénica (na consulta de
acompanhamento ambulatorial a cada 3 a 6 meses para
comparagao)

Para definigdo de diagndstico, foi utilizado o Anthro,
aplicativo desenvolvido pela OMS para facilitar a
aplicacdo das curvas de referéncia de crescimento para
criancas de 0 a 19 anos. A classificacdo foi através do
indice IMC/Idade, ligeiramente adaptado com relacéo
aos adotados pela WHO,*¢4" para melhor diagndstico.

Para criancas < 5 anos, o diagndstico nutricional sera
classificado’

e < Escore-z -2 = Baixo peso
e > Escore-z -2 e < Escore-z +2 = Eutrofia
e > Escore-z +2 = Excesso de peso

Para aquelas criangas > 5 anos, o diagndstico
nutricional serd classificado:
e < Escore-z -2 = Baixo peso
e > Escore-z -2 e < Escore-z +1 = Eutrofia
e > Escore-z +1 = Excesso de peso

Variavel categorica
policotémica

IMC/Idade em < 5 anos

e < Escore-z -2

e >Escore-z-2e<
Escore-z +2

e > Escore-z +2

IMC/Idade em > 5 anos

e < Escore-z -2

e >FEscore-z-2e<
Escore-z +1

e > Escore-z +1

o Redugdo 90-99%: Muito Bom
o Redugdo 100%: Excelente
e Aumento no nimero de crises: 0

Rgdugao ddo Variavel nominal
?;ﬂil%se Calculada_q partir da diferenca entre o m]merg de dico_tc‘)mica
- farmacos utilizados antes e ap6s a terapia cetogénica |e Sim

anticrises x

utilizados * Nao
Monitorada a partir do registro feito pelo cuidador na

agenda de controle de crises epilépticas. Variavel cateaérica
As porcentagens de reducdo das crises foram I'cotémicag
. classificadas segundo os Critérios de Huttenlocher:4® poll 0

Rgdugao no ¢ Reducdo <50%: Regular * <50%

ndmero de « Reducio 50-90%: Bom e Entre 50-90%

crises e Entre 90-99%

e 100%
e 0
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3.9.2 Categorizacao de varidveis de desfecho (continuacéao)

VARIAVEL

DEFINICAO OPERACIONAL

CATEGORIZACAO

Colesterol total
antes da terapia
cetogénica

O exame de sangue foi solicitado antes de iniciar a
dieta. Os valores foram classificados, segundo o
National Cholesterol Education Program (NCEP)* e
por Kwiterovich®:

e Alterado: > 170 mg/dl
e Normal: <170 mg/dl

Variavel nominal
dicotdmica
e Alterado
e Normal

Colesterol total
apos a terapia
cetogénica

Os exames foram monitorados a cada 3 meses, no
primeiro ano de tratamento, e, depois, a cada seis
meses.

Os valores foram classificados, segundo o National
Cholesterol Education Program (NCEP)* e por
Kwiterovich®:

e Alterado: > 170 mg/dl
e Normal: < 170 mg/dl

Variavel nominal
dicotdmica
e Alterado
e Normal

Triglicerideos
antes da terapia
cetogénica

O exame de sangue foi solicitado antes de iniciar a
dieta. Os valores foram classificados, segundo o
National Cholesterol Education Program (NCEP)* e
por Kwiterovich®:

Criancas até 10 anos:

e Alterado: > 100 mg/dI
e Normal: < 100 mg/dl

Criancas e Adolescentes acima de 10 anos:
e Alterado: > 130 mg/dI
e Normal: < 130mg/dl

Variavel nominal
dicotdmica
e Alterado
e Normal

Triglicerideos

Os exames foram monitorados a cada 3 meses, no
primeiro ano de tratamento, e, depois, a cada seis
meses.

Os valores foram classificados, segundo o National
Cholesterol Education Program (NCEP)* e por

Variavel nominal

total ap6s a Kwiterovich®C: dicotémica
terapia Criangas até 10 anos: e Alterado
cetogénica e Alterado: > 100 mg/dl e Normal
e Normal: < 100 mg/dl
Criancas e Adolescentes acima de 10 anos:
e Alterado: > 130 mg/dI
e Normal: < 130mg/dl
Variavel categorica
. . N olicotdbmica
Efeitos Geralmente observados na fase de introducdo da P s s A
. . . ¢ Constipagio / Diarreia
colaterais da dieta, quando os participantes entram em cetose e ) P
; >N ; . e Nausea / Vomito
terapia apresentam  principalmente sintomas gerais e J / enci
cetogénica digestivos. ome / Inapetencia
[ ]

Sonoléncia /
Irritabilidade
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3.9.2 Categorizacao de varidveis de desfecho (continuacéao)

VARIAVEL DEFINICAO OPERACIONAL CATEGORIZAGAO

Variavel numérica

i ravé ntrevi lefoni m .
Obtido através da entrevista telefonica com o expressa em medidas

Escore do cuidador principal. . . de tendencia central e
formulario de Avaliada a mediana, os valores minimos e maximos, de dispersio
Qualidade de para os seguintes dominios:®’ e Mediana '
Vida da Crianca | e Fisico; e Quartil 1
com Epilpesia | e Psicologico; o Quartil 3
(QVCE-50) o Sociofamiliar, o Valores minimos
e Cognitivo/educacional L
¢ Valores maximos

Variavel categorica

Obtido através da entrevista telefénica com o policotomica
Escore do cuidador principal. Classificado, segundo ZBI:% ¢ PotL)Jca/Nenhuma
Inventario de e Pouca ou nenhuma sobrecarga: 0-20 pontos . Sl_c:avr:/(l:\?l?daerada
Sobrecarga de e Leve a moderada: 21-40 pontos sobrecarga
Zarit (ZBl) e Moderada a grave: 41-60 pontos e Moderada/Grave
e Sobrecarga grave: 61-88 pontos sobrecarga

e Sobrecarga grave

Quadro 2 — Definicdo operacional e categorizacdo doas variaveis de desfecho.

3.10 Procedimentos, testes, técnicas e exames

A coleta de dados foi realizada em duas etapas: 1) analise dos prontuarios; 2) entrevista

telefonica com o responsavel ou cuidadores.

3.10.1 Andlise dos prontuarios e do protocolo de atendimento do ambulatorio (ARTIGO 1)
Para caracterizacdo da populacdo do estudo foram coletados dados socioeconémicos,
demogréficos, clinicos, nutricionais, antropométricos e laboratoriais a partir da analise dos
prontuarios e das anotacdes no Protocolo de Terapia Cetogénica (Apéndice B), desenvolvido
pelas nutricionistas e pela neurologista infantil que realizam o acompanhamento ambulatorial
dos pacientes.
Em diferentes periodos (3, 6, 12, 18 e 24 meses) de seguimento do tratamento dietético,

foram coletados dados referentes a caracterizacdo da dieta cetogénica e determinado a



38

frequéncia de controle de crises, a reducdo da dose e numero de farmacos e a avaliacdo

nutricional das criancgas e adolescentes.

3.10.1.1 Socioecondmicos, demogréficos
Nome do participante, idade, sexo, procedéncia, escolaridade, categorizacdo do
cuidador principal, escolaridade do cuidador, nimero de moradores no domicilio, renda

familiar.

3.10.1.2 Avaliagéo Nutricional

Anamnese Alimentar:

Foi coletado a via de alimentacdo (oral ou enteral via sonda orogastrica, sonda
nasogastrica, gastrostomia, jejunostomia).

As dietas cetogénicas apresentadas a cada paciente possuem um valor nutricional de
acordo com as necessidades energéticas individuais, calculadas a partir do peso ideal para
estatura, visando promover o crescimento e desenvolvimento adequados.

Efeitos colaterais:

Também foi coletada informacgdes sobre efeitos colaterais apresentados durante o
periodo de introducdo da terapia cetogénica, como constipacdo, diarreia (no minimo 3
evacuacdes liquidas em 24hs), nauseas, vomitos, inapeténcia, sonoléncia e irritabilidade.

Avaliacdo Antropométrica:

Foram avaliados os parametros de peso, estatura, semi-envergadura, IMC e perda de
peso, o que além de informar sobre o estado nutricional do participante, fornece também dados
necessarios para o célculo adequado da dieta cetogénica. Estes dados permitiram a avaliagdo da
adequacdo do IMC/ldade (IMC/I), utilizado para o diagndstico nutricional segundo a

classificagéo adotada.
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Peso atual: A pesagem foi realizada em cada consulta, de acordo com a faixa etéria da
crianca, para aquelas com até 2 anos de idade, foi utilizada balanga Filizola Beyond
Technology, em uma superficie plana, onde a crianca foi posta na horizontal, sem vestimentas
e sem fralda. Para aquelas maiores de 2 anos, foi pesada em balanga digital vertical, bem
posicionada no centro da balanga, com o peso bem distribuido em ambos os pés, descalca, com
os bragos ao longo do corpo e movendo-se 0 minimo possivel, para evitar oscilacdes e assim
permitir a leitura, ja nos casos que foram inviaveis, a crianca foi pesada juntamente com o
responsavel e posteriormente calculado o peso pela diferenca dos pesos.

Altura: Até os 2 anos de idade, quando possivel, foi utilizado o antropé6metro, onde a
crianca foi deitada na horizontal em um lugar plano, com os pés juntos, os bracos ao longo do
corpo e cabeca reta. Naqueles maiores de 2 anos, foi utilizado o estadidmetro vertical, com a
crianca bem posicionada sobre a base do estadiometro, em superficie plana, descalca, de forma
ereta, com a cabeca posicionada de forma que a linha da vis&o estivesse perpendicular ao corpo,
membros superiores pendentes ao longo do corpo e a regido occipital em contato com a escala
de medida. Para aqueles com idade superior com impossibilidade de mensuracéo, a altura foi
estimada através das equacdes de estimativa da estatura de pacientes elaborada por Kwok e
Writelow (1991), utilizando o dobro da semi-envergadura (SE).>*

A semi-envergadura (SE): Foi utilizada na impossibilidade de medir a estatura pelo
método tradicional. Correspondeu a distancia entre o esterno e a falange distal do dedo médio
esquerdo com o braco estendido, passando uma fita métrica flexivel e inelastica paralelamente
a clavicula. O dobro da medida da semi-envergadura correspondeu a estimativa da altura.>*

indice de Massa Corporal (IMC): Ap6s a afericdo do peso e estatura, foi calculado
através da relacdo do peso pela altura ao quadrado (kg/mg).

Diagndstico Nutricional: Foi avaliado antes (baseline ou seja, na admissao) e ap0s o

inicio da terapia cetogénica (em cada consulta de acompanhamento no ambulatério). Foi
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monitorado através do pardmetro IMC/ ldade, utilizando as curvas da WHO/OMS ou
especificas para Paralisia Cerebral. A classificacdo do estado nutricional foi ligeiramente
adaptada com relacio aos adotados pela WHO**’ para melhor diagnostico. Assim, para
criangas < 5 anos de idade, foram considerados: A) Baixo peso para valores de Escore-Z < -2;
B) Eutrofia para valores de Escore-Z > -2 e <+2 e C) Excesso de peso para valores de Escore-
7 >+2. Ja para as criangas > 5 anos de idade, foram considerados: A) Baixo peso para valores
de Escore-Z < -2; B) Eutrofia para valores de Escore-Z > -2 e <+1 e C) Excesso de peso para

valores de Escore-Z > +1.

3.10.1.3 Avaliagéo Laboratorial

Todos o0s participantes do estudo realizaram avaliacdo laboratorial como
rotina no ambulatorio antes da terapia cetogénica e a cada 3 meses ou conforme necessidade.
Os resultados encontram-se registrados no protocolo de acompanhamento.

Os niveis séricos de colesterol total e de triglicerideos, utilizados para esta pesquisa,
fazem parte dos exames obrigatérios de acordo com o protocolo internacional de terapia
cetogénica. Logo, o estudo ndo acarretou custo adicional ao servi¢o, uma vez que sdo exames
de rotina no Ambulatério de Terapia Cetogénica do IMIP.

Foi classificado como hipercolesterolemia (> 170mg/dL) e hipertrigliceridemia
(>100mg/dL para criancas até 10anos e >130mg/dL para criancas acima de 10 anos), valores
séricos de colesterol e triglicerideos, recomendados pelo National Cholesterol Education

Program (NCEP)* e por Kwiterovich®.

3.10.1.4 Dados Clinicos
- NUmero e etiologia de crises segundo critérios da ILAE.*

- Medicac0es ja utilizadas e em uso atual;
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3.10.2 Entrevista telefénica com o cuidador (ARTIGO 2)

Foram realizadas entrevistas telefénicas, atribuido um niimero a cada sujeito entrevistado
(mantendo o anonimato) e as respostas transcritas e registradas em planilha, juntamente com a
data e a hora da entrevista. Foi aplicado ao responsavel pela crianca/adolescente dois
formularios: Qualidade de Vida da Crianca com Epilepsia (QVCE-50) e o Inventéario de
Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview - ZBI). Ambos os formulérios foram traduzidos

para a lingua portuguesa e validados no Brasil.>> %’

3.10.2.1 Qualidade de Vida da Crianca com Epilepsia (QVCE-50)

O QVCE-50 é um formulario respondido pelos pais ou responsavel pela crianca e
contém 50 questdes, que avaliam a dimens&o fisica (9 itens), dimensao psicologica (18 itens)
dimensdo sociofamiliar (7 itens) e dimens3o cognitivo/educacional (16 itens).*’

A pontuacdo para cada dominio possui uma medida ponderada e o valor atribuido a cada
questdo varia de 1 a 4. Os resultados de escores de cada dominio séo obtidos através de soma e
porcentagem, bem como o escore total que € conquistado apos soma de todos os escores dos
dominios isoladamente e calculado em porcentagem, conforme esta descrito no anexo 3. Quanto
maior a pontuacgdo melhor a qualidade de vida.®” No final do QVCE-50 existe uma escala visual
analégica com pontuacdo de 0 a 10 para a determinacdo da qualidade de vida global — esta
escala ndo foi utilizada neste estudo.

Visto que o0 QVCE-50 ndo estabelece um ponto de corte, 0s resultados foram descritos
a partir da mediana e do valor minimo e maximo de cada dimenséo avaliada (fisica, psicoldgica,
sociofamiliar e cognitivo/educacional), e assim, identificamos qual foi o dominio mais

prejudicado e o0 mais preservado.
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3.10.2.2 Inventério de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview - ZBI).

E um inventario autoaplicavel padronizado e validado no Brasil, composto por 22
questBes, sendo dividido em cinco dominios. Cada questdo foi pontuada de 0 a 4, sendo 0 =
nunca, 1 = raramente, 2 = as vezes 3 = bastante frequentemente, 4 = quase sempre. O resultado
na escala foi obtido através da somatoria de todos as questBes, e sendo 0s possiveis resultados:
Pouca ou nenhuma sobrecarga (0-20 pontos), leve a moderada, (21-40 pontos), moderada a
grave (41-60 pontos) e sobrecarga grave (61-88 pontos).*

A realizacdo das entrevistas por telefone foi um ponto importante em relacdo aos
cuidadores das criancas selecionadas para o estudo. O contato telefonico permite uma maior
facilidade no acesso ao participante com reducédo do tempo e dos gastos com o deslocamento,
bem como a relativa rapidez da coleta dos dados. Também pode proporcionar um sentimento
de conforto e reducdo da carga emocional dos cuidadores frente a esta comunicagdo nao

presencial.>?

3.11 Processamento e analise dos dados

A digitacdo e o armazenamento dos dados foram realizados pelo entrevistador principal em
planilna no programa Microsoft Excel® versdo 2010. A andlise estatistica descritiva foi
realizada no software Stata®, versdo 13.0 e as incoeréncias foram verificados e ajustadas.
Foram determinadas as frequéncias relativas para as varidveis categoricas e medidas de
tendéncia central e de dispersdo para as continuas.

Os resultados obtidos durante a pesquisa foram apresentados em forma de tabelas e
gréficos, arquivados no pendrive e na computacdo em nuvem, estando todos esses dados sob
posse dos pesquisadores, respeitando os principios éticos de confidencialidade e privacidade
das informac6es coletadas que consta na Resolugdo do Conselho Nacional de Saide (CNS)

466/12, e serdo preservados por 5 anos, sob a orientacéo de acesso restrito aos pesquisadores.
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Em outra etapa, houve o tratamento dos dados, associando-os a literatura encontrada nas
bases cientificas (BVS, Pubmed), além de livros e teses sobre os assuntos, objetivando a
interpretacdo e apresentacdo dos resultados obtidos, de modo, que as informagdes expostas

possibilitem responder aos objetivos propostos.

3.12 Aspectos éticos

O projeto desta pesquisa atendeu aos postulados da Resolucdo N° 466/2012 e Oficio
Circular n® 2/2021/CONEP/SECNS/MS, que diz respeito as pesquisas em meios digitais. O
estudo s6 teve inicio apos aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do IMIP, por meio
da Plataforma Brasil (CAE: 50599821.0.0000.5201) e da autorizacao prévia do local de estudo
na diretoria da clinica médica pediatrica do IMIP, mediante Carta de Anuéncia (Apéndice C) e
Termo de Confidencialidade (Apéndice D).

Os métodos utilizados apresentaram riscos minimos aos cuidadores, como desconforto,
constrangimento ou alteracbes na autoestima provocadas pela evocacdo de memorias ao
responder os formularios. Caso necessario, haveria encaminhamento para suporte psicolégico
do familiar no ambulatério do IMIP.

Em relacdo as criancas, todos os participantes incluidos, independente da pesquisa, ja tém
acompanhamento médico e nutricional e sdo submetidos a dietoterapia, conforme rotina do
referido ambulatorio. A coleta de dados foi em prontuédrio e protocolo do ambulatério, sem
procedimentos invasivos para as criangas.

Os beneficios resultantes da realizacdo deste estudo se baseiam na identificacdo do
impacto da terapia cetogénica nos aspectos nutricionais e a avaliacdo da qualidade de vida dos
pacientes, fomentando a literatura para a implementacdo da dieta como possibilidade

terapéutica precoce nas epilepsias farmaco resistentes.
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3.12.1 Consentimento livre esclarecido

Na entrevista telefonica, foi lido o TCLE (Apéndice E) para o cuidador e o TALE
(Apéndice F) para a crianga/adolescente, ambos os entrevistados foram orientados quanto ao
carater voluntério de sua participacdo, podendo aceitar responder algumas perguntas e permitir
a coleta de dados secundarios dos prontuarios. A obtencdo de consentimento foi registrada e
comprovada por meio da assinatura de uma testemunha que néo faz parte da equipe de pesquisa
e que acompanhou a entrevista. Este documento foi guardado com o pesquisador e entregue ao
cuidador em sua proxima visita ao ambulatorio ou, conforme preferéncia, recebeu uma cépia

do documento assinado pelo aplicativo WhatsApp ou por mensagem telefonica (SMS).

3.12.2 Conflito de interesses
Declaro que, por parte dos autores, ndo ha nenhum conflito de interesse que possa

influenciar o resultado da pesquisa

3.13 Produto técnico

O produto técnico tecnologico derivado do estudo proposto, sera um programa de midia
social, com a producdo de um video educativo direcionado aos cuidadores, a fim de promover
a melhor adeséo a terapia cetogénica.

A midia de veiculacdo sera atraves do aplicativo WhatsApp e da disponibilizacdo de um
link na plataforma Youtube, pela maior facilidade de divulgacéo e alcance pelos cuidadores. As
estratégias de ensino serdo apresentadas numa sequéncia didatica de orientacdes, abordando de
forma simples e prética, técnicas de registro no caderno de acompanhamento diario,
mensuracao da cetonuria, pesagem e armazenamento adequado dos alimentos.

A elaboracdo do produto sera dividida em trés etapas, segundo o referencial de Fleming,

Reynolds e Wallace:*
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3.13.1 Pré-producéo:

Inicialmente, a ideia do que o video deveria conter foi pensada contemplando: O que
gravar? Qual a finalidade? Qual o plblico? E como gravar?®* Apds a discussdo dessas questdes
com as nutricionistas que realizam o acompanhamento ambulatorial dos pacientes, o video
educativo intitulado “Dieta cetogénica na epilepsia: duavidas frequentes dos cuidadores”
produzido a partir da sinopse, elaborada com base em evidéncias cientificas e experiéncia dos
profissionais do Ambulatério de Terapia Cetogénica do IMIP.

Sinopse do video:

“O video aborda as principais dificuldades de adeséo a terapia cetogénica relatadas pelos
cuidadores, principalmente nos primeiros meses de tratamento dietético da epilepsia.
Construido com base nas situacdes reais de trabalho e na literatura cientifica, o video objetiva
orientar o cuidador da melhor maneira possivel, estimulando uma melhor adesdo ao tratamento
e eliminando, ao maximo, os possiveis erros que levam a falha terapéutica”.

Em seguida, analisou-se, juntamente com a equipe técnica do ambulatério, a viabilidade
da producdo do video sob os aspectos financeiro, de abrangéncia do pablico, retornos almejados
e disponibilidade do participante (com capacidade e talento para desenvolver o que foi sugerido
na sinopse), a fim de avaliar se seria possivel prosseguir com o desenvolvimento do roteiro.

Na elaboracdo do roteiro (Apéndice G), o conteudo pretendido para o video foi
construido com linguagem propria e na escrita das falas, optou-se pelo emprego de vocabulario
comum e acessivel ao publico-alvo, seguimentos curtos, uso da voz ativa e exemplos para
descrever determinados trechos e melhor compreensdo da mensagem. O texto foi dividido em
cenas, de modo que o roteiro orientasse a producdo das gravacdes e informasse o leitor sobre
aquilo que o telespectador veria e ouviria no video, de acordo com as recomendacdes de
Kindem e Musburger.>® Distribuiu-se o contetido em 4 colunas: cena/tema, audio/texto falado,

descri¢do da cena e sugestdo de lettering. A duragdo prevista para o video sera de 15 minutos.
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Apos construcdo do roteiro, elaborou-se o storyboard (Apéndice H), uma representacdo
das cenas sob forma de desenhos, que permite a visualizacdo das cenas antes da gravacio.> A
montagem do storyboard foi realizada atraves do site Canva® e do aplicativo Avatoon®, por

aquisicdo independente.

3.13.2 Producéao

O video estd sendo produzido a partir do roteiro e storyboard. As
nutricionistas que fazem parte da equipe do Ambulatorio de Terapia Cetogénica
estdo participando das gravagdes das cenas, de forma voluntaria a contribuir com o
estudo. A escolha das participantes foi norteada pela familiaridade com o tema
abordado no video e pela disponibilidade em participar. O conteido das gravacgdes
foi entregue com antecedéncia de alguns dias, para que elas possam conhecer e se
inteirar do que estdo produzindo. Antes das gravacgdes, as participantes assinaram o
Termo de Autorizacdo para Uso de Imagem e Voz (Apéndice | ), estando cientes do
teor das gravacdes, da finalidade do material, da necessidade de autorizagdo para uso
das imagens e de sua ampla divulgacéo.

Serdo utilizados materiais das préaticas de atendimento no Ambulatério
de Terapia Cetogénica, imagens, efeitos audiovisuais e animacdes condizentes com
0 objetivo do video, de modo a despertar e reter a atengdo dos participantes, bem
como facilitar a fixacdo das informacbes. As fotos que serdo utilizadas pertencem
ao arquivo do ambulatoério e a musica incidental, também conhecida como “musica
de fundo” serd adquirida em banco online de publicacéo gratuita, livre de direitos
autorais. Serdo introduzidas legendas para a inclusdo de pessoas com déficit

auditivo.
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3.12.3 Pos-producéo

A edicdo das imagens gravadas, sobreposicdo do audio das falas, do fundo musical e das
animacOes, serd realizada pelos autores por meio do programa CapCut®, por aquisicao
independente. Apds a conclusdo, o video sera distribuido nos meios de comunicacéo digital

WhatsApp e Youtube.
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IV. RESULTADOS
Os resultados desta dissertacdo de mestrado estdo apresentados no formato de dois

artigos cientificos e do projeto do produto técnico:

e ARTIGO1
Submetido a revista Trends in Psychiatry and Psychotherapy Journal (fator de impacto
2,302), com o titulo: KETOGENIC DIET IN DRUG-RESISTANT EPILEPSY: A
CLINICAL NUTRITIONAL ASSESSMENT
As instrucOes para submissao do artigo estdo apresentadas no Anexo 4 e 0 comprovante

de submissdo esta no Anexo 5.

e ARTIGO?2
Submetido a revista Brazilian Journal of Nutrition (fator de impacto 0,988), com o titulo:
QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR E DA CRIANCA COM EPILEPSIA
FARMACO-RESISTENTE EM TRATAMENTO COM DIETA CETOGENICA
As instrucOes para submissao do artigo estdo apresentadas no Anexo 6 e 0 comprovante

de submissdo esta no Anexo 7.
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Abstract

Purpose: The aim was to evaluate the effects of a ketogenic diet on the nutritional status and
clinical course of patients with drug-resistant epilepsy. Methods: This cross-sectional study
included patients under 18 years of age followed up at the Ketogenic Diet Ambulatory of the
Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira between December 2015 and December
2021. Socioeconomic, clinical, nutritional, and laboratory data were collected from medical
records at many duration points of the ketogenic diet. Results: The sample comprised 49
patients aged between 5 months and 17 years (median = 4.4 years), mostly male (61.2%), and
from Recife and metropolitan region (51%). Patients with underweight improved their
nutritional status in six months. However, patients with normal weight and overweight
maintained their nutritional status. Dyslipidemia was a common and short-term adverse effect.
Moreover, the treatment reduced epileptic episodes by over 50% in 69.9% of the patients, and
63.3% lowered the dosage of antiepileptic drugs. Conclusion: The ketogenic diet recovered

nutritional status and reduced epileptic episodes and the dosage of antiepileptic drugs.

Keywords: Refractory epilepsy; ketogenic therapy; malnutrition; epileptic seizures.
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Introduction

Epilepsy is one of the most common neurological diseases. In some cases, epilepsy can
progress to severe epileptic syndrome, which is difficult to control with drugs [1, 2]. Thus,
patients with drug-resistant epilepsy benefit from non-pharmacological or non-conventional
interventions, such as the ketogenic diet (KD) [3].

Severe epileptic syndrome can impair nutritional status. However, the relationship
between malnutrition and epilepsy is still unclear [4]. Studies suggest muscle spasms increase
energy expenditure, and antiepileptic drugs (AEDs) hamper nutrient absorption [2]. KD helps
the nutritional treatment of patients with drug-resistant epilepsy using a high-fat, low-
carbohydrate, and adequate-protein approach ina 3:1 or 4:1 ratio (3 or 4 grams of fat to 1 gram
of protein + carbohydrate) [5]. Other less restrictive and palatable KD may be used, such as
modified Atkins diet (MAD) and low-glycemic index diets (LGI) [6, 7].

KD aims at improving the clinical course of epilepsy and reducing the dosage of AEDs
and adverse effects. Also, this diet reduces treatment costs, improves the quality of life,
promotes the well-being of families, and reduces the risk of sudden death [3]. Although KD
reduces epileptic episodes, its effects on the nutritional status of growing patients need
verification [8]. Therefore, this study aimed to evaluate the effects of KD on the nutritional

status and clinical course of patients with drug-resistant epilepsy.

Materials and methods

This cross-sectional retrospective study included patients under 18 years diagnosed with
drug-resistant epilepsy. Patients were followed up for at least six months at the Ketogenic Diet
Ambulatory of the Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP) from
December 2015 to December 2021. Patients who started KD in other services were excluded

from the sample, and those with incomplete medical records were considered losses.
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The IMIP is in Recife, the capital of the state of Pernambuco, and is one of the most
important hospital structures in Northeast Brazil (the region with the lowest secieecenemic
develepment) Human Development Index - HDI). The Ketogenic Diet Ambulatory for Drug-
resistant Epilepsy was established in December 2015, is the first in North and Northeast Brazil,
and has trained professionals in Child Neurology and Nutrition.

Socioeconomic, clinical, nutritional, and laboratory data were collected from medical
records. The socioeconomic variables involved the age, sex, and origin of the patients. Clinical
variables comprised epilepsy etiology according to the International League Against Epilepsy
— ILAE criteria [9], number of daily epileptic episodes, and use and dosage of AEDs.

At each consultation, a team of nutritionists assessed the nutritional status; results of this
study were analyzed in the follow-up periods. Nutritional status was assessed using body mass
index (BMI)-for-age [10, 11]. The laboratory tests as cholesterol and triglycerides were also
analysed. Total serum cholesterol > 170 mg/dL characterized hypercholesterolemia, while
triglycerides > 100 mg/dL for patients up to ten years and > 130 mg/dL for those over ten years
characterized hypertriglyceridemia [12, 13].

Data on KD characteristics (KD ratio [transition, 2:1; 3:1; 4:1, MAD, or LGI], feeding
route [oral or enteral via probe or gastrostomy], duration, treatment status, and adverse effects)
were collected at different duration points: 3 months (n=49), 6 months (n=49), 12 months
(n=30), 18 months (n=21) and 24 months (n=17) of KD. Treatment was complete when patients
achieved well-controlled epilepsy and discontinued when patients presented adverse effects or
no improvement in epileptic episodes. Also, the treatment was discontinued or abandoned if the
family did not attend the consultations.

Reduction in epileptic episodes was classified according to the Huttenlocher criteria [14].

A reduction in epileptic episodes by over 50% characterized well-controlled epilepsy [15, 16].
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Descriptive analysis was performed using Stata ® software, version 13.0. The relative
frequencies were used for categorical variables, and central tendency and dispersion measures
for continuous variables.

The study followed Resolution no. 466/2012 and Circular Letter No.
2/2021/CONEP/SECNS/MS (Brazil) concerning research in digital media and was approved
by the research ethics committee of the Instituto de Medicina Integral Professor Fernando

Figueira (no.: 50599821.0.0000.5201).

Results

The eligibility criteria were applied to 81 patients. Five patients were excluded because
they started KD in another service, and 27 were lost due to unavailable contact or lack of
information on medical records. Therefore, the study included 49 patients between 5 months
and 17 years of age (median of 4.4 years).

Most patients were from Recife (state capital) and metropolitan region (51.0%),
followed by the inland of Pernambuco (38.8%) and other states of Northeast Brazil (10.2%).
According to medical records, the drug-resistant epilepsy etiology was likely genetic (55.1%),
structural (26.5%), infectious (12.2%), or unknown (6.1%).

The feeding route, KD duration, and treatment status at the end of the study are shown
in Table 1. About 77.6% of the patients presented adverse effects. Most occurred in the short
term (less than three months) and were related to the gastrointestinal tract (nausea, vomiting,
constipation, diarrhea, and lack of appetite); sleepiness and irritability occurred in low
proportion. These data are not presented in the table.

Table 2 shows the KD ratio modified at each duration point according to the clinical
response and the estimated percentage of reduced epileptic episodes. The number of patients

gradually reduced in each period. In six months of treatment, 69.3% of the patients showed a
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reduction in epileptic episodes by over 50%, 14.3% by below 50%, and 16.3% showed no
reduction. Seventeen patients were under KD for 24 months, and two (11.8%) had poorly
controlled epilepsy. Fig. 1 shows the ketosis and reduction of the dosage of AEDs for each
duration point.

Nutritional status is presented in Fig. 2. Patients before the KD presented normal weight
(51.0%), overweight (28.6%), and underweight (20.4%). Five of ten patients with underweight
presented normal weight after six months of KD; no patient presented overweight after the same
period. Among the 17 patients who remained on the KD for 24 months, 58.8% presented normal
weight, and 41.2% overweight.

Table 3 shows the evolution of the lipid profile. After 12 months of KD, the number of
patients with hypertriglyceridemia and hypercholesterolemia increased, decreasing at 18 and

24 months.

Discussion

In this study, KD prevented malnutrition worsening and reduced epileptic episodes and
dosage of AEDs. Most patients with epilepsy were men, corroborating the literature [17, 18].
Despite physical and neurological limitations, most patients performed oral feeding, a more
physiological feeding route. However, in oral feeding patients, a low-palatability KD may cause
treatment refusal and interruption [6].

All KD was outpatient and started with fat offered in low proportions and gradual
progression, favoring palatability and adherence. Also, the diet became more restrictive as the
fat proportion increased. After three months, about half of the patients presented ketosis, a
frequency that increased according to KD duration and adjustments to optimize the ketogenic

effect. High-fat diets (3:1 or 4:1 ratio) promoted the highest levels of ketosis.
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A high prevalence of patients on the 4:1 ratio diet was observed after 24 months. A
randomized clinical trial with 158 children on KD (4:1 ratio), modified Atkins diet, and the
low-glycemic index diet showed that all diets reduced epileptic episodes. About 40% of the
patients discontinued the KD: 14.3% due to adverse effects or lack of improvement in epileptic
episodes, and about 25% did not attend consultations. In a review of the applicability of KD,
the dropout rate was between 20% and 54% [19]. This occurred because families had
difficulties preparing and administrating the KD and attending consultations [19].

In our study, some patients were from the inland of Pernambuco or other states (covering
distances > 500 kilometers) and did not receive financial support to access the reference center,
corroborating the literature. Studies also reported discontinuation because of delayed
improvement of epilepsy, adverse effects, and non-adherence due to low palatability [6, 19, 20].

Most patients (75%) presented gastrointestinal adverse effects (nausea, vomiting,
diarrhea, and constipation), possibly due to intolerance to KD. Sleepiness and irritability were
also presented in low frequency in the first months of treatment. Families were instructed on
these mild adverse effects after KD adjustments [6].

A systematic review included 11 studies (n = 778 participants) on the effects of KD on
drug-resistant epilepsy. The main reasons for discontinuation were adverse effects and non-
adherence. All studies reported adverse effects, mainly short-term gastrointestinal symptoms
[21]. Other less common effects were anorexia, lethargy, lower respiratory tract infections, and
hyperammonemic encephalopathy [21].

In a randomized clinical trial involving 48 children with epilepsy (26 in KD and 22 on
AEDs), about 58% of the KD group completed the 16-month follow-up. Despite the high cost
of treatment, the amount and severity of epileptic episodes were reduced. However, data were

inconclusive regarding the best cost-benefit among KD and AEDs [22].
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Although KD is used for rapid weight loss [23], this is not the aim for drug-resistant
epilepsy. Patients with underweight, overweight, and obesity may benefit from the ideal caloric
value, according to the protein-calorie needs of each age group, favoring improvement or
maintenance of the nutritional status [6].

In this study, half of the patients with underweight before KD increased their BMI-for-
age at six months of treatment, being classified as with normal weight. Moreover, the
percentage of patients with overweight was maintained. The reduction in the sample may
explain changes in the nutritional status after six months of KD. Most patients in each duration
point had normal weight.

The effects of KD on nutritional status are still controversial. A study showed that
weight gain in children with epilepsy on KD is similar to healthy children [24]. However, early
and long-term application of KD may highly impair anthropometric values and bone mass,
highlighting the concern with nutritional status monitoring [25-28].

The lipid profile complements the nutritional status assessment [29]. Despite the
prolonged and high fat intake, this study indicated that the ranges alternated between adequate
and inadequate values in the lipid profile after 12 months of KD. The human body presents
compensatory mechanisms to maintain balance in fat metabolism [30]. Less saturated fat intake
may favor a normal lipid profile and controlled increase of atherogenic fractions [31]. In
addition, dyslipidemia is a common and short-term adverse effect of KD, occurring at any time
and controlled with adequate monitoring and adjustment [6]. Statins may also be used if
dyslipidemia remains severe and persistent [6].

KD is an unconventional, safe, and effective treatment that reduces epileptic episodes
and the use of AEDs [32-35]. A multicenter study indicated that about 33% of children with

drug-resistant epilepsy achieved complete control, and 33% decreased medication use. In
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addition, a longitudinal study demonstrated reduced use of AEDs; about 15% of the children
could live without these drugs [33, 34].

Most patients in our study showed reduced epileptic episodes by over 50% after six
months of treatment, corroborating the literature. In a multicenter study, 54% of the 51 children
who presented a mean of 230 epileptic episodes per month showed a decrease by 50% after KD
within three months of follow-up [35]. KD is efficient if epileptic episodes are reduced by at
least 50% [15, 16]. Although some patients did not reach this percentage, the reduction in
epileptic episodes improved cognitive and neurodevelopment, behavior, and quality of life of
the patient and family, justifying the maintenance of treatment [6].

Although no difference was found in the mean number of used AEDs before and after
KD, 6% of our patients showed dosage reduction, and one patient (2%) stopped using AEDs.
In another study, the dosage reduction occurred in 33% of the sample [36]. Drug polytherapy
is high-cost and presents adverse effects, limiting its use [33]. Moreover, a high dosage of AEDs
impacts the behavior and cognition of the children, justifying early withdrawal or reduction
[33]. A study evaluated the main adverse effects of drug polytherapy in the perception of
parents, highlighting altered behavior, increased irritability, depressive symptoms, changes in
cognitive function, motor and coordination problems, visual changes, headache, and
dermatological, gastrointestinal, and hormonal complaints [16].

This study presents some limitations. The sample was small, and many losses occurred
due to the lack of information in medical records. In addition, losses occurred because some
patients were still undergoing treatment or did not adhere to KD and gave up before 24 months.

KD requires dedication, work, and organization, and most adverse effects can be
prevented and controlled [6]. Important steps must be verified for treatment success: the initial
lipid profile; the record of epileptic episodes; replacing drugs containing sugar; the type of diet

to be followed; and products that are not part of the eating habit. In the follow-up, ketosis control
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is essential during the month before the consultation. Therefore, the family must participate in

the treatment for the patient to feel included in the family context [2, 6].

Conclusions
KD prevented malnutrition worsening and reduced epileptic episodes and the use of
AEDs. Changes in the lipid profile occurred, and adverse effects were reported; however, they

were short-term and controlled with diet adjustments.
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Table 1. Characterization of the ketogenic diet used by 49 patients with drug-resistant
epilepsy followed at IMIP from December 2015 to December 2021. Recife, 2022.

n (%) n (%)
Feeding route Treatment status in December 2021
Oral 39 (79.6) Followed up 21 (42.9)
Enteral via probe 2(4.1) Completed 8 (16.3)
Enteral via gastrostomy 8 (16.3) Discontinued™* 7(14.3)
Discontinued by the family** 13 (26.5)
Diet duration (months)
3t06 6 (12.2) Adverse effects
7t012 15 (30.6) Yes 38 (77.6)
13to 24 11 (22.5) No 11 (22.4)
2510 36 5 (10.2)
Over 36 12 (24.5)

IMIP: Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira

*Discontinued due to adverse effects or lack of improvement.

**Treatment discontinued by family choice.
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Table 2. Ketogenic diet type and reduced epileptic episodes according to diet duration in
patients with drug-resistant epilepsy followed at IMIP from December 2015 to December

2021. Recife, 2022.

Ketogenic diet duration (months)

3 6 12 18 24
n=49 n=49 n=230 n=21 n=17
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Type of KD
Transition or 1:1 2(41) 3(6.1) - 2(9.5) 1(5.9)

2:1or25:1
3:lor35:1
4:10r4.5:1
MAD*
LGI**

16 (32.7) 9(18.4) 4(133)  1(4.8) -

14 (28.6) 14(28.6) 6(20.0) 2(9.5)  3(17.7)

13(26.5) 18(36.7) 16(53.3) 13(61.9) 12 (70.6)

4(82) 3(6.1) 3(100) 3(143) 1(5.9)
- 2(41)  1(3.3) - -

Classification of the reduction in epileptic episodes

Excellent (100%)
Very good (90% - 99%)

Good (50% - 90%)

Regular (< 50%)

No reduction

8(16.3) 10(20.4) 5(16.7) 3(143)  4(23.5)
7(14.3) 11(22.4) 5(16.7) 3(143) 7(41.2)

orp 13(85 9600 6(86) 4(29

oy 7043 8@6T) 5038 169

7(14.3) 8(16.3) 3(100) 4(19.1)  1(5.9

IMIP: Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira

*MAD: modified Atkins diet.

**_GI: low-glycemic index diet.
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Table 3. Lipid profile according to the ketogenic diet duration of the sample followed up at
IMIP from December 2015 to December 2021.

Before the 12 18 24
diet 3 months 6 months months months months
n=4 n =49 n =49 n=30 n=21 n=17

nN©) n@%)  n(%) n (%) n (%) n (%)

Total cholesterol

Adequate 25

(s10) 14(286) 11(225) 9(30.0) 8(281) 7(4L2)
Inadequate™ 21

(42.9) 20 (40.8) 25(51.0) 15(63.3) 10(47.6) 9(52.9)
No registry 3(6.1) 15(30.6) 13(26.5) 2 (6.7) 3(14.3) 1(5.9)

Triglycerides

Adequate (6:;13) 20 (40.8) 20(40.8) 16(533) 11(52.4) 7(41.2)
Inadequate** 15

G0 13265 16(27) 12(400) 7@83) 8(470
No registry 3(6.1) 16(327) 13(265) 2(67) 3(143)  2(LL8)

IMIP: Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira

*Hypercholesterolemia (> 170 mg/dL).

**Hypertriglyceridemia (> 100 mg/dL for patients up to 10 years and > 130 mg/dL for
those over 10 years).
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Fig. 1. Percentage of ketosis and reduction in the dosage of antiepileptic drugs in patients
with drug-resistant epilepsy on ketogenic therapy at IMIP, in 2015-2021. Recife, 2022
IMIP: Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira
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RESUMO

OBJETIVOS: Avaliar a sobrecarga do cuidador e a qualidade de vida da crianca e adolescente
com epilepsia farmaco-resistente em tratamento com terapia cetogénica. METODOS: Estudo
tipo survey envolvendo os cuidadores das criancas e adolescentes do Ambulatério de Terapia
Cetogénica do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira — IMIP. Foram coletados
dados dos prontuarios e realizadas entrevistas telefénicas com o responsavel pela
crianca/adolescente, aplicando dois formularios: 1) Qualidade de Vida da Crianca com
Epilepsia (QVCE-50), que aborda, sob a perspectiva dos pais, os dominios fisico, psicolégico,
cognitivo/educacional e sociofamiliar da crianca. Para cada questédo existe uma pontuacéo de
1 a 4 e para cada dominio a pontuacéao varia de 25 a 100. Quanto maior a pontuagéo melhor
a qualidade de vida da crianca; e 2) Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBI), composto por 22
guestdes com pontuacdo de 1 a 4, que avaliam a repercussédo dos transtornos crénicos
mentais sobre o bem-estar fisico e emocional, vida social e aspectos financeiros do cuidador.
Através da somatoéria das questdes, é classificado como pouca ou nenhuma sobrecarga (0-
20 pontos), leve a moderada, (21-40 pontos), moderada a grave (41-60 pontos) e sobrecarga
grave (61-88 pontos). RESULTADOS: A amostra foi constituida por 49 cuidadores de criancas
e adolescentes e em 89,8% o cuidador principal era a mae e quase metade dos cuidadores
(44,9%) tinham 12 anos ou mais de estudo. Os resultados obtidos no QVCE-50, evidenciaram
gue apds o dominio cognitivo/educacional, o mais prejudicado foi o fisico (mediana = 52,8, Q1
=47,2; Q3 =61,1) e 0 mais preservado foi o psicologico (mediana = 77,8; Q1=70,8; Q3=83,3).
Foi observado que 95,9% dos cuidadores apresentavam algum nivel de sobrecarga.
CONCLUSAO: Foi evidenciado baixa qualidade de vida da crianca/adolescente e sobrecarga
do cuidador, interferindo na vida cotidiana e nas relagbes pessoais dos responsaveis. Assim,
a equipe multidisciplinar deve também oferecer amparo e suporte técnico apropriado aos

cuidadores.

Palavras-chave: Epilepsia refrataria; crises epilépticas; dieta cetogénica; cuidados paliativos;

cuidador familiar; exaustdo do cuidador.
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ABSTRACT

OBJECTIVES: To assess caregiver burden and quality of life in children and adolescents with
drug-resistant epilepsy treated with ketogenic therapy. METHODS: Survey-type study
involving caregivers of children and adolescents at the Ketogenic Therapy Outpatient Clinic of
the Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira — IMIP. Data were collected from
medical records and telephone interviews were carried out with the person responsible for the
child/adolescent, applying two forms: 1) Quality of Life of Children with Epilepsy (QVCE-50),
which addresses, from the perspective of the parents, the physical, psychological ,
cognitive/educational and socio-familial of the child. For each question there is a score from 1
to 4 and for each domain the score varies from 25 to 100. The higher the score, the better the
child's quality of life; and 2) Zarit Burden Inventory (ZBI), consisting of 22 questions with scores
from 1 to 4, which assess the impact of chronic mental disorders on the physical and emotional
well-being, social life and financial aspects of the caregiver. Through the sum of the questions,
it is classified as little or no burden (0-20 points), mild to moderate (21-40 points), moderate to
severe (41-60 points) and severe burden (61-88 points). RESULTS: The sample consisted of
49 caregivers of children and adolescents and in 89.8% the main caregiver was the mother
and almost half of the caregivers (44.9%) had 12 years or more of study. The results obtained
in the QVCE-50 showed that after the cognitive/educational domain, the most impaired was
the physical domain (median = 52.8, Q1 = 47.2; Q3 = 61.1) and the most preserved was the
psychological domain ( median = 77.8; Q1= 70.8; Q3=83.3). It was observed that 95.9% of
caregivers had some level of burden. CONCLUSION: The child/adolescent's low quality of life
and caregiver burden were evidenced, interfering in the daily life and personal relationships of
those responsible. Thus, the multidisciplinary team must also offer support and appropriate

technical support to caregivers.

Keywords: refractory epilepsy; epileptic seizures; ketogenic diet; palliative care; family

caregiver; caregiver exhaustion.
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INTRODUCAO

A epilepsia € uma doenca neurolégica comum, que afeta mundialmente
aproximadamente 50 milhGes de pessoas de todas as idades, racas, classes sociais e
localizagBes geograficas [1]. Na maioria dos casos, as crises epilépticas comecam antes dos
20 anos, sendo mais de 50,0% de inicio na infancia, periodo critico para aquisicao e
desenvolvimento de competéncias cognitivas e sociais, 0 que pode causar prejuizos
organicos, psicologicos, sociais e educacionais para a crianca [2].

A maneira de cuidar da pessoa com epilepsia vem se ampliando ao incorporar o
conceito de qualidade de vida do paciente e de seus familiares como um ponto crucial do
cuidado em saude. O impacto dos prejuizos organico-funcionais da epilepsia envolve também
preconceitos que expbem 0s pacientes a um grave processo de estigmatizacao e restricbes
que podem leva-los ao distanciamento social [2,3].

Em sua forma mais grave, a crise epiléptica é caracterizada pelo dificil controle
medicamentoso. Este grupo farmaco-resistente pode se beneficiar de intervencbes nao
farmacoldgicas como a terapia cetogénica (TC) que pode ser efetiva para o controle de crises
epilépticas com reducéo dos farmacos anticrises (FAC), melhor qualidade de vida do paciente
e menor sobrecarga de seus familiares [4].

Estudos demonstraram que a qualidade de vida em criancas com epilepsia foi menor
do que a da populacdo em geral, e menor ainda, quando essas criancas apresentavam crises
refratarias [5,6]. A alteracdo neuroldgica de base pode determinar limitacdes fisicas e
cognitivas, associada a frequéncia das crises e ao risco de acidentes e traumas. As limitacdes
na interacdo social, no lazer, no baixo desempenho escolar e as dificuldades de formacao
para a profissionalizacdo sédo os principais danos sociais e educacionais [2].

Ha uma diversidade de sentimentos vividos pelos cuidadores, em especial as maes,
de criangas com epilepsia, como o medo, ansiedade, raiva, magoa e culpa [1]. O adoecimento
da crianca traz profundas e, quase sempre, inesperadas mudancas na vida do cuidador e da
familia, principalmente quanto a sobrecarga, que ocorre em funcéo da rotina intensa de
cuidados, das restricbes nas atividades de toda a familia e da falta de suporte social que o
cuidador tem que enfrentar [7].

Assim, o conceito de qualidade de vida na sindrome epiléptica vai além dos aspectos
clinicos (como tipo, frequéncia, gravidade e etiologia das crises), passando a considerar
também aspectos comportamentais, psicolégicos, culturais, sociais e emocionais [8]. Este
estudo teve como objetivo avaliar, pela perspectiva dos cuidadores, a sobrecarga do cuidador
e a qualidade de vida da crianca e adolescente com epilepsia farmaco-resistente em

tratamento com terapia cetogénica.



73

METODOS

Foi realizado um estudo observacional, tipo survey com componente analitico. A
amostra foi formada por cuidadores de criangas e adolescentes menores de 18 anos de idade,
diagnosticados com epilepsia farmaco-resistente, acompanhados por um periodo minimo de
6 meses a partir de dezembro de 2015 até dezembro 2021, no Ambulatério de Terapia
Cetogénica do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira — IMIP.

O IMIP esta situado em Recife/Pernambuco e o Ambulatério de Terapia Cetogénica
para Epilepsia Farmaco-resistente teve sua implantacdo em dezembro de 2015 sendo o
primeiro do Norte/Nordeste e conta com profissionais capacitados da Neurologia infantil e da
Nutricdo que acompanham cerca de 200 criangas desde o inicio de suas atividades,
realizando em média 30 consultas mensais.

Para identificar os cuidadores, foram avaliados os prontuarios das criancas e
adolescentes com no minimo seis meses de seguimento da DC. Foram excluidos, os
pacientes que iniciaram a terapia cetogénica em outros servicos e aqueles com dados
incompletos nos prontuérios clinicos. Foram contatados os cuidadores das criangas e
adolescentes e considerados como perdas quando houve indisponibilidade de contato
telefbnico.

Para caracterizacdo dos pacientes em acompanhamento foram coletados alguns
dados socioeconbmicos do prontuario, como a idade, sexo, procedéncia, escolaridade,
categorizacao do cuidador principal e renda familiar.

Foram realizadas entrevistas telefénicas com uma duragéo aproximada de 15 minutos,
onde foram aplicados aos responsaveis pela crianca/adolescente dois formularios: Qualidade
de Vida da Crianca com Epilepsia (QVCE-50) e o Inventario de Sobrecarga de Zarit (Zarit
Burden Interview - ZBI)., ambos traduzidos para a lingua portuguesa e validados no Brasil
[9,10]. Foi atribuido um nimero a cada participante entrevistado (mantendo o anonimato), as
respostas foram transcritas e registradas em planilha, juntamente com a data e a hora da
entrevista.

O QVCE-50 é uma ferramenta que tem como objetivo avaliar a qualidade de vida de
criangas e adolescentes com epilepsia sob a viséo dos pais. Contém 50 questfes, que avaliam
a dimenséo fisica (9 questdes), psicoldgica (18), sociofamiliar (7) e cognitivo/educacional (16).
Para cada questéo existe uma pontuagéo de 1 a 4 e para cada dominio a pontuacao varia de
25 a 100 [9]. Quanto maior a pontuagdo melhor a qualidade de vida. No final do QVCE-50
existe uma escala visual analégica com pontuacdo de 0 a 10 para a determinacdo da
gualidade de vida global — esta escala néo foi utilizada neste estudo visto que a entrevista foi
pelo telefone e ndo houve contato visual.

O ZBI é um dos instrumentos mais utilizados para avaliar a sobrecarga em cuidadores de

pessoas com transtornos crénicos mentais ou fisicos. E composto por 22 questdes com
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pontuacdo de 1 a 4, sendo dividido em cinco dominios que envolvem: salude, vida pessoal e
social, situagéo financeira, bem-estar emocional e relacionamentos interpessoais. Através da
somatoria de todos os itens, é possivel avaliar os seguintes resultados: pouca ou nenhuma
sobrecarga (0-20 pontos), leve a moderada, (21-40 pontos), moderada a grave (41-60 pontos)
e sobrecarga grave (61-88 pontos) [10].

A andlise estatistica descritiva foi realizada no software Stata®, versdo 13.0. Foram
determinadas as frequéncias relativas para as variaveis categoricas e medidas de tendéncia
central e de dispersao para as continuas. Foi realizado o teste t de Student para comparacgéo
entre as médias da qualidade de vida global de acordo com a sobrecarga referida pelos
cuidadores.

O trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do IMIP (CAE:
50599821.0.0000.5201) e seguiu as recomendacbes do Oficio Circular n°
2/2021/CONEP/SECNS/MS (BRASIL), que diz respeito as pesquisas em meios digitais. Na
entrevista telefbnica, foi lido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o
cuidador e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) para a crianca/adolescente,
ambos os entrevistados foram orientados quanto ao carater voluntario de sua participacao,
podendo aceitar responder algumas perguntas e permitir a coleta de dados secundarios dos
prontuarios. A obtencao de consentimento foi registrada e comprovada por meio da assinatura

de uma testemunha que néo faz parte da equipe de pesquisa e que acompanhou a entrevista.

RESULTADOS

A amostra foi constituida por cuidadores de 49 criancas e adolescentes
acompanhados no ambulatério de Terapia Cetogénica. Na tabela 1 estdo as principais
caracteristicas das criangas/adolescentes e seus cuidadores.

O principal cuidador era a mae (89,8%), 6,1% era o pai e apenas 4,1% eram outros
parentes, como avos ou tios. Com relacdo a escolaridade desses cuidadores, quase metade
da amostra (44,9%) tinham 12 anos ou mais de estudo; 42,9% de 9 a 11 anos.

Entre as criangas e adolescentes, aproximadamente 2/3 (61,2%) eram do sexo
masculino, com extremos de idade 5 meses e 17 anos, mediana de 4,4 anos. A distribuicdo
de frequéncia percentual foi semelhante nas 4 faixas etarias utilizadas (< 2 anos, de 2 a 4, de
5 a9 e de 10 a menores de 18 anos). A maioria era procedente do Recife e regido
metropolitana (51,0%).

Observou-se também, que 83,7% das familias tém uma renda per capita menor que 1
salario-minimo (SM), considerando o salario-minimo vigente no Brasil no ano 2022 de R$
1212,00 (um mil, duzentos e doze reais).

O tempo de escolaridade das criancas e adolescentes néo foi considerado para as 24

(49,0%) criancas menores de 5 anos de idade; 10 tinham mais de 5 anos de idade, mas n&o
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sabiam ler, escrever e interpretar; 10 tinham até quatro anos de estudo e cinco delas entre
cinco e oito anos (Tabela 1).

Os resultados obtidos no QVCE-50 estdo apresentados na tabela 2 sob a forma de
valores minimos e méaximos, mediana e intervalo interquartil nos diferentes dominios de
acordo com a perspectiva dos pais quanto a qualidade de vida de seus filhos. Foram
observados escores minimos do dominio cognitivo/educacional, visto que aproximadamente
metade da nossa amostra foi formada por criangas menores de 5 anos. Em seguida, o dominio
mais prejudicado foi o fisico (mediana = 52,8, Q1 = 47,2; Q3 = 61,1) e 0 mais preservado foi
o psicologico (mediana = 77,8; Q1= 70,8; Q3=83,3). No score de qualidade de vida global
(somatério de todos os dominios), observou-se mediana = 118,6 ; Q1=112,5 e Q3=127,9.

Foi observado que 95,9% dos cuidadores apresentavam algum nivel de sobrecarga.
Sendo 55,1% com sobrecarga moderada a grave, seguido de 36,7% com sobrecarga leve a
moderada. (Tabela 3).

Foi feita a comparacao entre as médias da qualidade de vida global de acordo com a
sobrecarga referida pelos cuidadores como sendo leve a moderada (média da qualidade de
vida global =125,6, com desvio padrdo * 3,7) com a sobrecarga moderada a grave (média
=117,3, com desvio padrao +2,65) com p=0,063.

DISCUSSAO

Foi evidenciado baixa qualidade de vida da crianca/adolescente e sobrecarga do
cuidador, interferindo na vida cotidiana e nas relacfes pessoais dos responsaveis. Os
instrumentos de mensurac¢ao da qualidade de vida devem avaliar, tanto os aspectos subjetivos
como os objetivos, ambos influenciados pelo grau de cognicdo do paciente que, no caso de
epilepsia refrataria, comumente é comprometido [11]. Logo, os relatos dos cuidadores se
tornam de extrema importancia. Em nosso estudo, os pacientes apresentam epilepsia
refrataria e apresentam déficits cognitivos significativos; desta forma, a utilizagcdo de
instrumentos aplicados aos cuidadores, como o QVCE-50 e ZBIl, é a principal via de
informacgéo disponivel acerca de qualidade de vida da crianca e da sobrecarga dos
cuidadores, respectivamente.

Quanto as caracteristicas das 49 criangas e adolescentes com epilepsia farmaco-
resistente, cujos cuidadores sao participantes deste estudo, o maior percentual do sexo
masculino, concorda com a literatura que aponta discreto predominio deste sexo em relagéo
ao feminino, em casos de pacientes de epilepsia da infancia [12,13].

Quanto a renda familiar, o IBGE [14], em sua Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios Continua, no ano de 2021, estimou a renda média mensal para a populagédo
brasileira de R$2265,00 (dois mil, duzentos e sessenta e cinco reais) reais. Embora a

populacdo estudada tenha apresentado média inferior a este valor, estes dados



76

correspondem ao perfil da populacdo atendida no Ambulatério de Terapia Cetogénica do IMIP
que sdo pacientes usuarios do Sistema Unico de Saude. Apesar de grande parte dos
cuidadores (87,8%) possuir mais de 9 anos de estudo, a renda familiar abaixo da média pode
ser consequéncia da saida de um dos pais do mercado de trabalho pela necessidade de
cuidado integral do filho com epilepsia grave.

Ressalta-se que boa parte dessas familias sdo amparadas pela aposentadoria por
invalidez ou pelo Beneficio Prestacdo Continuada (BPC), previsto na Lei Organica da
Assisténcia Social (LOAS) e algumas, relatam ter estes beneficios como sua Unica fonte de
renda. Esse fator pode impactar no aspecto social, psicol6gico, educacional e fisico, podendo
inclusive ser responsavel pelos resultados relativamente negativos na qualidade de vida dos
nossos pacientes, ainda que consideradas outras variaveis analisadas, conforme
discutiremos a seguir, neste artigo.

Cerca de um terco dos pacientes residem no interior de Pernambuco e relatam que nem
sempre conseguem apoio social para o acesso ao local de atendimento em salde. Estes
dados coincidem com outros encontrados na literatura, em que 60,0% dos pais ndo tém ajuda
dos governantes e apresentam dificuldades financeiras pelos gastos com medicamentos e
viagens que tém que fazer a partir do local onde moram até a cidade onde fica o hospital
guaternario em que as criancas sado atendidas [15].

Apenas aproximadamente um ter¢o dos pacientes cuidados apresentaram algum nivel
de escolaridade, o que reflete o contraste social existente no pais e a auséncia de instituicbes
preparadas para o ensino de criancas diagnosticadas com alguma doenca crbnica [16]. A
inclusdo da crianca com epilepsia deve estar muito além da sua presenca na sala de aula;
deve almejar, sobretudo, a aprendizagem e o desenvolvimento das habilidades e
potencialidades para seu desenvolvimento psicomotor. Esta baixa escolaridade tende a
desqualificar e tornar ainda mais dificil a entrada futura do paciente com epilepsia grave no
mercado de trabalho [16].

Em nosso estudo, néo se tinha disponivel os dados de qualidade de vida das criancas
e adolescentes do IMIP antes do inicio da TC. No entanto, existem algumas pesquisas que
fornecem dados comparativos da qualidade de vida antes e apés a terapia, que relatam
melhora significativa na qualidade de vida em criangas em tratamento com TC [17,18]. Na
literatura, a eficiéncia clinica da terapia cetogénica é relevante, e a redugdo das crises
epilépticas é estimada como superior a 50,0%. Entretanto, ha casos de pacientes menos
responsivos a TC, que apesar de ndo haver reducdo do numero de crises, tem evidente
melhora na intensidade, com avanco significativo do desenvolvimento cognitivo e
neuropsicomotor, do comportamento e da qualidade de vida do paciente e da familia,

justificando a manutencéo do tratamento [19].
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Os formuléarios QVCE-50 e ZBI foram aplicados aos cuidadores principais, a maioria
maes, 0 que esta de acordo com a tradicdo brasileira de se ter na figura materna a maior
responséavel pelo cuidado de criancas e adolescentes com doenca cronica [20]. Em nossa
sociedade € muito forte a questdo de a figura feminina assumir diferentes papeis na sua vida
cotidiana ou culturalmente ser induzida a conciliar atividades de trabalho, dentro e fora de
casa, diferente do homem, havendo entdo uma concordéancia com os achados apontados em
nosso estudo [21,22].

Conforme os achados na literatura, os resultados obtidos através da aplicacdo do
QVCE-50, evidenciaram que um dos dominios considerados como o mais prejudicado foi o
dominio fisico. Nesta dimensdo sédo avaliados os elementos essenciais para a boa saude
fisica de uma crianca, a vitalidade e energia para as atividades fisicas, a qualidade do repouso
e sono e as oportunidades de lazer e esporte; que possivelmente estdo comprometidos devido
a gravidade do quadro clinico [9].

Uma pesquisa realizada com pais sobre a qualidade de vida das criancas com crises
epilépticas ndo controladas mostrou que os prejuizos na qualidade de vida da crianca foram
significativamente maiores no dominio fisico, quando comparados as respostas do pais de
criancas com crises controladas. O fato de as criangas apresentarem crises diarias em uma
faixa etaria de importantes aquisicdes no desenvolvimento neuropsicomotor, pode estar
sinalizando um maior prejuizo fisico para estas criancas [23].

Ha uma escassez de pesquisas brasileiras com cuidadores, uma vez que sempre se
prioriza o paciente. Cuidar de alguém com doenca crdnica € uma atividade um tanto complexa,
gue muitas vezes causa sobrecarga para o cuidador, ainda mais se esta relacédo do cuidar for
entre mae e filho [24]. Em uma revisdo de literatura, foi demonstrado que questionarios
respondidos por pessoas mais proximas (como pais ou familiares) de pacientes com doencas
cronicas, geralmente as respostas sao similares, mas a qualidade de vida é subestimada
guando se compara com as respostas fornecidas pelos préprios pacientes [25]. No caso de
criangas que nédo tém capacidade de fornecer informagfes sobre sua qualidade de vida devido
a idade, estado de saude ou capacidade funcional, a Unica forma de se obter a avaliacao é
através de fontes complementares, como os cuidadores [11].

Ao responder o formulario do nosso estudo, grande parte dos cuidadores justificavam
gue a sobrecarga do cuidado geralmente estava associada ao atraso de desenvolvimento da
crianga e seus multiplos comprometimentos: cognitivo, motor, pulmonar, gastrointestinal,
ortopédico, disturbio do sono e muitas vezes com restricdo a mobilidade fazendo uso de
cadeira de rodas. Dados concordantes na literatura relatam que o fato de as criancas serem
totalmente dependentes geram maior sobrecarga no bem-estar fisico dos cuidadores, por

possuirem uma rotina exaustiva e esforco fisico diario [26].
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Alguns autores reforcam que a presenca de sintomas fisicos e/ou psicolégicos no
cuidador, interfere diretamente na sua capacidade em lidar com situacbes de estresse,
proporcionando maior sensacao de sobrecarga. Além disso, os aspectos mais comprometidos
no processo de cuidar, foram o desenvolvimento de estresse, depressdo, ansiedade e uma
piora na qualidade de vida [27,28].

A presenca de uma rede de apoio social, pode auxiliar os familiares na superacdo das
adversidades. Semelhante ao nosso estudo, alguns autores revelam que na entrevista aos
cuidadores, podemos encontrar diferentes respostas em relacdo a sobrecarga, e este fato
pode ser influenciado pela rede de apoio social e emocional que os cuidadores possuem
[29,30].

Observou-se diferenca na comparacao das médias de qualidade de vida global entre os
cuidadores que referiram sobrecarga leve a moderada quando comparados com o0s que
tinham sobrecarga moderada a grave, porém sem significancia estatistica provavelmente
devido ao pequeno niumero amostral.

O presente estudo apresenta como limitacdo a amostra reduzida, ja que houve um
importante nimero de perdas por falta de informac¢des nos prontuarios clinicos ou pela
indisponibilidade de contato telefénico. Um dos pontos fortes é a analise da qualidade de vida
de pacientes em terapia cetogénica e da comparacdo com a sobrecarga referida pelos
cuidadores. Comparacoes de qualidade de vida antes e apés a terapia cetogénica poderiam
revelar informac@es adicionais, porém estas nao foram realizadas no presente estudo ja que
a aplicacao do formulario de qualidade de vida n&o faz parte do atual protocolo de atendimento
ambulatorial. Assim, estudos futuros com tamanhos de amostra maiores e desenhos de

estudos prospectivos sao necessarios.

CONCLUSOES

Na epilepsia farmaco-resistente existe um impacto negativo na qualidade de vida do
cuidador, uma vez que as criancas sdo fisicamente comprometidas e dependentes,
demandando uma atencado exclusiva com sobrecarga fisica e emocional. Nossos resultados
reforcam que, cabe aos profissionais da equipe multidisciplinar em saude, que atua tanto com
a crianga como com os familiares e cuidadores, identificar as situagbes nas quais 0s
cuidadores precisam ser assessorados e orientados, oferecendo um amparo informativo,

técnico, troca de experiéncia e suporte apropriado para o cuidado.



79

REFERENCIAS

1. Ramos, AMF. Impacto nutricional da dieta cetogénica na epilepsia refrataria infantil de
dificil controle (dissertacé@o). Escola Paulista de Medicina, Universidade Federal de S&o
Paulo. Séo Paulo (Brasil), 2004.

2. Schlindwein-Zanini R. Qualidade de vida da crianga com epilepsia e de seu cuidador
(dissertacdo). Faculdade de Medicina, Pontificia Universidade Catolica do Rio Grande do
Sul. Porto Alegre (Brasil), 2007.

3. Souza, EAP. Qualidade de vida na epilepsia infantil. Arquivos de Neuro-Psiquiatria.
1999;57(1):34-39.

4. Kossoff EH, Zupec-Kania BA, Amark PE, et al. Optimal clinical management of children
receiving the ketogenic diet: recommendations of the International Ketogenic Diet Study
Group. Epilepsia. 2009;50(2):304-317.

5. Barwick K, Parker T, Murphy N, Todd A, Leveritt M, Wilkinson SA. Development and pilot
testing of a parent-reported health-related quality of life measure for children on the
ketogenic diet: The KetoQoL. Nutr Diet 2017;74(5):521-528.

6. Bruce S, Devlin A, Air L, Cook L. Changes in quality of life as a result of ketogenic diet
therapy: A new approach to assessment with the potential for positive therapeutic effects.
Epilepsy Behav 2017;66:100-104

7. Figueiredo, LRU. O impacto da doenca na vida cotidiana dos cuidadores de criancas
com epilepsia de dificil controle (dissertacdo). Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de
Ribeirdo Preto, Universidade de Sao Paulo. Ribeirdo Preto (Brasil), 2009.

8. Fernandes PTX, Elisabete APS. Protocolos de investigacéo de variaveis psicolégicas na
epilepsia infantil. Psicologia: Teoria e Pesquisa. 2001;17(2):195-197.

9. Maia filho HS, Streiner DL, Gomes MM. Quality of life among Brazilian children with
epilepsy: validation of a parent Proxy instrument (QVCE — 50). Seizure. 2007;16(4):324-
329.

10. Scazufca M. Brazilian version of the Burden Interview scale for the assessment of
burden of care in carers of people with mental illnesses. Rev Bras Psiquiatr. 2002;24(1):12-
17

11. Wallander JL, Schmit M, Koot HM. Quality of life measurement in children and
adolescents: issues, instruments and application. Journal Clinical Psychology.
2001;57(4)571-585.

12. Schlindwein-Zanini R, Portuguez, MW, Costa DI. Et al. Epilepsia refrataria:
repercussdes na qualidade de vida da crianga e de seu cuidador. Journal of Epilepsy and
Clinical Neurophysiology. 2007;1980-5365.

13. Betting LE, Kobayashi E, Montenegro MA, et al. Tratamento de epilepsias: consenso
dos especialistas brasileiros. Arquivo de Neuropsiquiatria. 2003;61(4):1045-1070.

14. Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE. Pesquisa Nacional por Amostra
de Domicilios Continua (PNAD Continua) 2022. Rio de Janeiro: IBGE, 2022 [ultimo acesso
25 de fev 2022]. Disponivel em:
<https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/trabalho/9171-pesquisa-nacional-por-
amostra-de-domicilios-continua-mensal.html?=&t=destaques>.

15. Thomas SV, Bindu VB. Psychosocial and economic problems of parents of children with
epilepsy. Seizure. 1999;8(1):66-69.


https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/trabalho/9171-pesquisa-nacional-por-amostra-de-domicilios-continua-mensal.html?=&t=destaques
https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/trabalho/9171-pesquisa-nacional-por-amostra-de-domicilios-continua-mensal.html?=&t=destaques

80

16. Elwes RDC, Marchall J, Beattie A, Newman P.K. Epilepsy and employment. A
community based survey of high unemployment. J Neurol Neurosurg Psychiatry. 1991;54:
200-203.

17. Hallbook T, Lundgren J, Rosen |. Ketogenic diet improves sleep quality in children with
therapy-resistant epilepsy. Epilepsia. 2007;48:59—65.

18. Weber S, Molgaard C, Taudorf K, Uldall P. Modified Atkins diet to children and
adolescents with medical intractable epilepsy. Seizure. 2009;18:237-240.

19. Sampaio LPB. ABC da dieta cetogénica para epilepsia refrataria. 12 edicdo. Rio de
Janeiro (Brasil): Editora DOC Content, 2018. ISBN: 978-85-8400-100-2.

20. Leal, STTF. Avaliacdo de qualidade de vida e sobrecarga do cuidador em criancas e
adolescentes submetidos a cirurgia para tratamento da epilepsia farmacorresistente
(dissertacéo). Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo.
Ribeirdo Preto (Brasil), 2020.

21. Silva FM, Correa |. Doenca crbnica na infancia: vivéncia do familiar na hospitalizacao
da crianga. Reme: Revista Mineira de Enfermagem. 2006;10(1):18-23.

22. lwamoto V, Santos SHP, Skare TL, Spelling PF. Avaliacédo do estresse psicolégico do
cuidador primario do paciente com artrite idiopatica juvenil. Jornal de Pediatria.
2008;84(1):78- 86.

23. Funayama SS. Epilepsia e Qualidade de Vida na Infancia: perspectiva das criancas e
de seus pais. (dissertacdo). Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, Universidade de
Séao Paulo. Ribeirdo Preto (Brasil), 2009.

24. Dantas RAS, Sawada NO, Malerbo MB. Pesquisas sobre qualidade de vida: revisdo da
producao cientifica das universidades publicas do Estado de Sao Paulo. Revista Latino-
Americana de Enfermagem. 2003;11(4):532-538.

25. Sprangers MA, Aaronson NK. The role of health care providers and significant others in
evaluating the quality of life of patients with chronic disease: a review. Journal Clinical
Epidemiology. 1992;45(7):743-60.

26. Saviani F. A qualidade de vida de adultos com deficiéncia mental leve, na percepcédo
destas pessoas e na de seus cuidadores (dissertacdo). Faculdade de Filosofia, Ciéncias e
Letras de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo. Ribeirdo Preto (Brasil), 2005.

27. Medeiros MMC, Ferraz MB, Quaresma MR, Menezes AP. Adaptagdo ao contexto
cultural brasileiro e validacdo do “Caregiver Burden Scale”. Revista Brasileira de
Reumatologia. 1998;38:193-99.

28. Scorza FA, Colugnati DB, Henriques TMG, Gomes PAP, et al. Qualidade de vida de
maes de criangas portadoras de encefalopatia associadas ou ndo a epilepsia. Revista de
Epilepsia e Neurofisiologia Clinica. 2004;10(2):45-49.

29. Aberastury A, Salas EJ. A paternidade. Artes Médicas.1984;1:95

30. Serna ECH, Sousa RMC. Mudancas nos papéis sociais: uma consequéncia do trauma
cranio-encefalico para o cuidador familiar. Revista Latino Americana de Enfermagem.
2006;14(2):183-1899



81

ILUSTRACOES

Tabela 1. Caracterizacdo sociodemograficas dos cuidadores e das 49 crian
adolescentes com epilepsia farmaco-resistente em terapia cetogénica no IMIP no peric
2015-2021.

Variaveis n (%) n (%)
Sexo da crianga/adolescente Cuidador Principal
Masculino 30 (61,2) Pai 3(6,12)
Feminino 19 (38,8) Mée 44 (89,8)
Idade do inicio da dieta Outros 24
cetogénica (anos)
<2 13 (26,5)
2-4 13 (26,5) Escolaridade (anos finalizados)
5-9 11 (22,5) e dacrianca
10-17,9 12 (24,5) N&o se aplica* 24 (49,0)
Procedéncia Analfabeto** 10 (20,4)
Recife e regido 25 (51,0) <4 10 (20,4)
metropolitana 5a8 5 (10,2)
Interior de Pernambuco 19 (38,8)
Outros estados 5 (10,2) e do cuidador
Renda familiar per capita em Analfabeto 1(2,0)
salario minimo (SM) <4 anos 2(41)
<1SM 41 (83,7) 5a8 3(6,1)
1-2SM 3(6,1) 9a1ll 21 (42,9)
>2 SM 5 (10,2) >12 22 (44,9)

* Criangas < 5 anos de idade)
** Criangas > 5 anos de idade, que ndo sabem ler, escrever e interpretar
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Tabela 2. Escores referentes aos dominios do QVCE, segundo perspectiva dos cuidadores de 49

criancas e adolescentes com epilepsia farmaco-resistente em terapia cetogénica no IMIP no periodo

de 2015-2021.

Qualidade de Vida da Crianga com

Epilepsia (QVCE-50) Mediana Q1; Q3 Min - Max
Dominio Fisico 52,8 47,2; 61,1 30,6 —80,6
Dominio Psicoldgico 77,8 70,8; 83,3 62,5-17.,5
Dominio Sociofamiliar 67,9 53,6; 75,0 39,3-100
Dominio Cognitivo/educacional 37,50 34.4; 60,9 32,8 -89,1
ESCORE TOTAL 118,6 112,5; 1279 93,8 -157,2




Tabela 3. Classificacdo da escala ZBI, referente a sobrecarga do cuidador de criancas e

adolescentes com epilepsia farmaco-resistente em terapia cetogénica no IMIP no periodo de
2015-2021.

Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBl)

n (%)
Pouca ou nenhuma sobrecarga (0 a 20 pontos) 2(41)
Leve & moderada (21 a 40 pontos) 18 (36,7)
Moderada a grave (41 a 60 pontos) 27 (55,1)

Sobrecarga grave (61 a 88 pontos) 2(41)

83
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V. CONCLUSOES

Nossa amostra constituida por criancas e adolescentes em tratamento com a dieta
cetogénica, predominou o sexo masculino, com renda familiar per capita menor que 1 salario-
minimo e residentes em Recife e regido metropolitana.

A terapia cetogénica recuperou o estado nutricional dos participantes com desnutri¢éo
previamente instalada e repercutiu na diminuicdo gradativa dos medicamentos, como também
na reducdo das crises epilépticas. Foram detectadas algumas alteracbes no perfil lipidico,
entretanto, assim como outros efeitos adversos, aparentemente transitorios e que podem ser
controlados com ajustes na dieta.

Foi evidenciado baixa qualidade de vida da crianca/adolescente e aumento da
sobrecarga do cuidador, interferindo na vida cotidiana e nas relaces pessoais dos responsaveis.
Nossos resultados reforcam que, cabe aos profissionais da equipe multidisciplinar em salde,
que atua tanto com a criangca como com os familiares e cuidadores, identificar as situacfes nas
quais os cuidadores precisam ser assessorados e orientados, oferecendo um amparo

informativo, técnico, troca de experiéncia e suporte apropriado para o cuidado.



85

VI. SUGESTOES E RECOMENDAGCOES

6.1 Recomendac0es para a préatica

Apesar do pequeno tamanho de nossa amostra, nossos resultados corroboram o uso do
tratamento cetogénico como uma terapia nao farmacol6gica importante para o tratamento de
pacientes com epilepsia refrataria. Dessa forma, um acompanhamento clinico e nutricional
mais detalhado é essencial para garantir nutricdo adequada ao crescimento e desenvolvimento
desses pacientes. Logo, sugere-se elaborar o video educativo direcionado aos cuidadores, que
ficara disponivel através de plataformas digitais de midia, abordando técnicas para promover
melhor adeséo a terapia cetogénica.

O acompanhamento multidisciplinar dos pacientes com epilepsia farmaco-resistente
deve ser realizado de maneira integral pelo Ambulatorio de Terapia Cetogénica para Epilepsia
Farmaco-resistente do IMIP, visto que a doenca repercute negativamente na satde mental do
cuidador, ficando assim evidente que uma rede de apoio com recursos estruturais e
emocionais contribuem para minimizar a sensacao de sobrecarga.

Baseado nos resultados obtidos, propde-se a reorganizacdo da assisténcia e introducéo
de um fluxo de encaminhamento para o setor de psicologia, quando necessario. Recomenda-
se aplicar os formularios de Qualidade de Vida da Crianca com Epilepsia (QVCE-50) e
Inventario de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview - ZBI) em todos os cuidadores dos
pacientes que irdo iniciar a terapia cetogénica e fazer novas reavaliacdes deste formulario
semestralmente, associando as mudancas nos escores de avaliagdo com a evolucdo nas
frequéncias de crises e alteracdes cognitivas ou psicomotora dos pacientes. Para otimizagdo
do tempo da consulta, esse formulario pode ser aplicado ainda na sala de espera, por

estagiarios de medicina ou residentes que estdo acompanhando a rotina do ambulatério.
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Além disso, é evidente que a qualidade de vida dos cuidadores é comprometida,
principalmente, no que diz respeito as relagdes sociais. Logo, é imprescindivel que os
cuidadores realizem terapias individuais e/ou em grupos com um psiclogo e esse
acompanhamento deve ser realizado rotineiramente. Isto implica em promover medidas de
suporte proporcionais as necessidades e oferecer uma assisténcia integral e humanizada,

contribuindo com a qualidade de vida dos pacientes e familiares.

6.2 Recomendac0es para a pesquisa

PropGe-se, para estudos futuros, a necessidade de maior tempo de coleta e
acompanhamento destes participantes, possibilitando a aplicacdo destes formularios de
qualidade de vida antes, durante e ap0s a terapia cetogénica. No QVCE-50, é necessario
padronizar a avaliacdo do dominio cognitivo/educacional, visto que algumas perguntas nao se
aplicam em criancas com baixa escolaridade, o que implicaria no valor final do score. Sugere-
se a validacdo do video educativo, avaliando o impacto na populacdo estudada. Recomenda-se
também a elaboragdo de um estudo multicéntrico, o que possibilitard a comparacéo dos dados
em uma amostra maior desta populacdo especifica, com significancia estatistica. Este,

provavelmente serd o objeto de estudo da dissertacdo de doutorado da pesquisadora principal.
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APENDICES

Apéndice A — Lista de checagem

COLETA — AMBULATORIO DE TERAPIA CETOGENICA

NOME DO PARTICIPANTE: ID:

REGISTRO: TELEFONE:

LISTA DE CHECAGEM

CRITERIOS DE INCLUSAO

Menor de 18 anos de idade

Diagnostico de epilepsia farmaco-resistente

Acompanhado no centro de referéncia de dietas cetogénicas do IMIP por um
periodo minimo de 6 meses

CRITERIOS DE EXCLUSAO

Paciente em dieta cetogénica iniciada em outro servico

CONCLUSAO
Elegivel

Né&o elegivel

SE ELEGIVEL, DESEJA PARTICIPAR?

Sim

Néo

TCLE? TALE? (8 a 17 anos)
Sim Sim
Néo Né&o

N&o se aplica
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Apéndice B - Protocolo Dieta Cetogénica

INSTITUTD DE MEDICINA INTEGRAL
I M I I} PROFESSOR FERNANDO FIGUEIRA
A

PROTOCOLO DIETA CETOGENICA

Pacdiente: Iniciais:
Prontuario IMIP: Sexo: M F Data nascimento:
Enderaco com telefone de contato:

Estuda: Sim Nao Série: Turno:

Mome do responsavel: Escolaridade:

Trabalha fora do lar: sim ED Numere de passoas por moradia:

Renda familiar: Programa social: Sim Nio  Qual? Walor:
Agua encanada: sim N30 Luz ebétrica © Sim N30 coleta de livo: Sim  N3o
AVAUA;E.D MUTRICIOMAL

Idade: PESD ALTURS IMIC

Pl an 1MAC Peso ddeal:

DIAGMOSTICD NUTRICIONAL

Intoleranciafalergia alimentar:

RNM:

EEG:

DIAGNOSTICD EPILEPSIA:

DIARIO DE CRISES POR SEMANA:
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INSTITUTO DE MEDICINA INTEGRAL
I M 1 I} PROFEZ50R FERNANDO FIGUEIRA
"

MEDICACOES JA UTILIZADAS:

ME DICA;EEE AMNTES DA DIETA:

MEDICACOES APOS 471

VMS:  Sim UED Desde:

CIRURGILA PARA EFILEPSIA: Sim Nao Cual cirurgia?

FAZ REABILITACAD? sim Nio

QUAIS REABIUTACOES? Fono Fisio Hidra TO Reabilitacdo visual Equoterapia

HOUVE IMPEDIMENTO DE SER REABILITADO DEVIDO AS CRISES?  sim Mo

AMAMMESE ALIMENTAR

HABITO INTESTIMAL: Mormal Constipacao Diarmreia

Frequéancia: Consisténcia: Esforgo:  Sim

INICIO DA DIETA:

V1A DE ALIM ENTA.';E.CI: ORAL SNG SNE GTT
COMSISTENCIA: Mormal Pastosa Liquido-pastosa

USa ESPESSAMTE?  Sim nao Quantidade: cual?
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INSTITUTO DE MEDICINA INTEGRAL
I M 1 l} PROFESSCOR FERNANDD FIGUEIRA
-

DATA:

DADOS ANTROPOMETRICOS:

12 COMSULTA

Catose predominante:  Megativo + + et
EFEITOS COLATERAIS:
DIARRELY CONSTIPACAD NAUSEAS vimmos HIPOGLICEMIA
DESIDRATACAD LETARGLA SOMOLERCIA CEFALEIA ALERGIA
ACIDDSE METABOLICA INAPETENCIA FOME PERDA DE PESO GANHO DE PESO
OUTROS EFEITOS COLATERAIS:
DIARID DE CRISES — QUANTIDADE E TIPG:
OBSERVACOES:
CARACTERISTICAS DA DIETA:
Paso ideal = PTH/kg ideal PTH/kg atual cal/kg
Dieta: Artesanal modular
Cota caldrica total:
Proporcao lipidica: 21 31 a1

atkins modificada

Quantidade de CHO:
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INSTITUTO DE MEDICINA INTEGRAL
I M 1 l} PROFEZ50R FERNANDO FIGUEIRA
&

DATA:

DADOS ANTROPOMETRICOS:

2% COMSULTA:

Catose predominante:  Megativo + ++ +++
EFEITOS COLATERAIS:
DHARRELA CONSTIPACEOD MAUSEAS vhmimos HIPOGLICEMIA
DESIDRATACED LETARGLA SONOLENCIA CEFALEIA ALERGIA
ACIDOSE METABOLICA INAPETENCIA FOME PERDA DE PESD GAMHO DE PESO
OUTROS EFEITOS COLATERAIS:
DIARIO DE CRISES — QUANTIDADE E TIPC:
OBSERVACOES:
CARACTERISTICAS D DIETA:
Feso ideal = FTH/kg ideal FTH/ kg atual calkg
Dieta: Artesanal mModular

Cota calorica total:

Proporcao lipidica: 211 31 41

atkins modificada

Quantidade de CHO:




Apéndice C - Carta de anuéncia
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Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos o (a) pesquisador (a) responsavel
MARIA JULIA GONCALVES DE MELO e sua equipe, composta por ADELIA MARIA
DE MIRANDA HENRIQUES-SOUZA, CECILIA NASCIMENTO DE MENDONCA,
LARISSA DE ANDRADE VIANA ¢ PAULA AZOUBEL DE SOUZA, a desenvolver o seu
projeto de pesquisa IMPACTO DA DIETA CETOGENICA SOBRE O ESTADO
NUTRICIONAL E AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR E DA
CRIANCA COM EPILEPSIA GRAVE, cujo objetivo é AVALIAROEFEITODA DIETA
CETOGENICA SOBRE O ESTADONUTRICIONAL DA CRIANCACOM EPILEPSIA
GRAVE E ASPECTOS DA QUALIDADE DE VIDA DESSA CRIANCA E DO SEU
CUIDADOR, nesta instituigio,

Esta autorizagdo estd condicionada ao cumprimento do (a) pesquisador (a)aos requisitos
da Resolugio N® 466/2012 ¢ suas complementares, comprometendo-se a utilizar 0§ dados
pessoais dos participantes da pesquisa, exclusivamente para 0§ fins cientificos, mantendo o
sigilo ¢ garantindo a nio utilizagho das informagdes em prejuizo das pessoas efou das
comunidades.

Antes de iniciar a coleta de dados o protocolo deve ser aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa Envolvendo Seres Humano do Instituto de Medicina Integral Prof. Femando
Figueira CEP-IMIP Credenciado ao sistema CEP/CONEP,

Recife, 2o de ’%‘M de20 o3

s Viviane Cliveira
B9 Cocimnao Exfonnagan
Arnoafatl G %
Pl g, s
Chefia do Setor

(Assinatura ¢ Carimbo)




Apéndice D - Termo de Confidencialidade
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Em referéncia a pesquisa intitulida “IMPACTO DA DIETA CETOGENICA
SOBRE O ESTADO NUTRICIONAL E AVALIACAD DA QUALIDADE DE VIDA DO
CUIDADOR E DA CRIANCA COM EPILEPSIA GRAVE", eu, MARIA JULIA
GONCALVES DE MELO ¢ minha equipe, composta por ADELIA MARIA DE MIRANDA
HENRIQUES-SOUZA, CECILIA NASCIMENTO DE MENDONCA, LARISSA DE
ANDRADE VIANA e PAULA AZOUBEL DE SOUZA, de acordo com 2 Resolugio N°
466/2012 do CHS/CONEP, comprometemo-nos a:

I. PRESERVAR o sigilo e a privacidade dos dados que serdo estudados ¢ drvulgados apenas
em eventos ou publicagbes cientificas, de forma andnima, ndo sendo usadas miciats ou
quaisquer outras indicagies que possam identificar os participantes;

2. DESTRUIR fotos, gravegdes, questionarios, formularios ¢ owtros;

3. ASSEGURAR que os resultados da pesquisa serdo anexados na Plataforma Brasil, sob a
forma de Relatorio Final da pesquisa.

Recife, 30 de julho de 2021.

i Hagz ot g Mar s
Gl N e #,Jr ,
A s A

Pesquisador Responsavel Assinatura ¢ carimbo

Assinatura de todos os membros da equipe:

— .
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Apéndice E - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Segue as RecomendacgOes da Resolucdo N° 466/2012, Cap. IlI, Art. 5° e 0 Art. 15° 82 do
Conselho Nacional de Saude do Ministério da Satde do Brasil.
(Para ser lido para que responsavel ou cuidador decida se quer participar da pesquisa e

responder algumas perguntas)

Bom dia ou boa tarde Sra. (diz o nome do

responsavel). Meu nome é (pesquisador que realizara a

entrevista), e estou ligando para a senhora porque seu filho(a) ou tutorado é acompanhado
pelo Ambulatorio de Terapia Cetogénica do IMIP. Por causa da pandemia da covid-19,
conhecida como corona virus, ndo conseguimos estar presentes para fazer o convite
presencialmente para vocé participar da nossa pesquisa que objetiva avaliar efeito do
tratamento com dieta cetogénica sobre o estado nutricional e aspectos de qualidade de vida
em criancas com epilepsia em uso da dieta e a sobrecarga de seu cuidador. Se vocé aceitar
participar desta pesquisa, nos iremos lhe fazer algumas perguntas adicionais. Assim, nds
pretendemos buscar entender mais sobre a importancia da dieta cetogénica e seu efeito no
estado nutricional e na qualidade de vida, sendo os dados futuros dessa pesquisa de muita
importancia para o meio cientifico na area de saude e para a sociedade, também para vocé
como responsavel ou cuidador que pode ter futuramente maiores informacdes sobre 0s
beneficios da dieta cetogénica, sua participacao ird também de ajudar na formacao académica
dos pesquisadores envolvidos. A primeira etapa da coleta das informacdes sera da seguinte
forma: voce ird responder algumas perguntas sobre aspectos fisico, mental, cognitivo, social,
intrapessoal, familiar e geral do seu filho ou tutorado durante o uso da dieta cetogénica, ja na
segunda etapa, os pesquisadores irdo analisar o prontuério e a ficha de acompanhamento de
seu filho ou tutorado. Esta entrevista durard aproximadamente 15 minutos, mas pode ser que
vocé se sinta incomodado, se isso acontecer Vocé nao precisa responder alguma pergunta ou
pode simplesmente interromper a pesquisa a qualgquer momento. Seu atendimento junto ao
Ambulatorio de Terapia Cetogénica ndo mudara em nada dentro do IMIP. Também podera
fazer qualquer pergunta que desejar sobre esta pesquisa no decorrer da ligacdo. Seu nome
ndo sera revelado em nenhum momento, mesmo depois que a pesquisa terminar e 0s
resultados forem publicados em revistas para pessoas que trabalham com saude, o0s

pesquisadores manterdo sua identidade em segredo. Os riscos
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decorrentes da sua participagdo na pesquisa sdo o de algum desconforto, vergonha, cansago,
algum constrangimento ou alteracfes na autoestima provocadas pela evocacdo de memorias
ao responder as perguntas que serdo feitas por telefone. Caso necessario, poderemos fazer
um encaminhamento para seu suporte psicolégico no ambulatério do IMIP. Também podera
haver o risco de perder os dados coletados, porém os pesquisadores envolvidos se
comprometem a manter em segredo os seus dados e ndo sera divulgado nenhuma informacéo
pessoal que comprometa sua seguranca fisica ou viole sua privacidade, além do
comprometimento em arquivar os dados em dispositivos eletronicos para ndo ocorrer perdas.
A participacdo no estudo nao terd nenhum custo para vocé nem vocé recebera dinheiro pela
participacdo. Em caso de duvidas vocé podera esclarecer por meio de ligacdo ou mensagem
durante o horario comercial (8:00h as 17:00h) pelo telefone do pesquisadores que podera
anotar: MARIA JULIA GONCALVES DE MELO (81) 98739-3427, ADELIA MARIA DE
MIRANDA HENRIQUES SOUZA (81) 98898, CECILIA NASCIMENTO DE
MENDONCA (82) 996665668, LARISSA DE ANDRADE VIANA (81) 99411-0122 E
PAULA AZOUBEL DE SOUZA (81) 99965-3309. Vocé também poderéa se informar sobre
esta pesquisa no Comité de Etica em Pesquisa do IMIP, sito & Rua dos Coelhos, 300, telefone:
(81) 2122-4756 ou e-mail: comitedeetica@imip.org.br que funciona de segunda a sexta feira
no horario de 7:30h as 11:30h e de 13:30h as 16:00h no prédio administrativo Orlando
Onofre, 1° andar dentro do IMIP. O CEP do IMIP objetiva defender os interesses dos
participantes, respeitando seus direitos e contribuir para o desenvolvimento da pesquisa
desde que atenda as condutas éticas.

Caso vocé aceite participar, estamos registrando sua aceitacdo em um documento que sera

assinado por (nome da testemunha)

como prova de sua aceitacdo em participar da pesquisa no dia as
horas. Iremos fazer uma foto deste documento para ser guardada com o

pesquisador e guardaremos o original para Ihe entregar na sua proxima visita ao Ambulatorio

de Terapia Cetogénica do IMIP. Caso prefira receber uma copia do documento hoje,

poderemos lhe enviar a foto deste documento assinado pela testemunha pelo aplicativo

whatsapp ou por mensagem telefonica (SMS).

Aceitou? Sim( ) Nao( )

Testemunha e telefone de contato Pesquisador
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Apéndice F - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE)

Vocé esté sendo convidado(a) para participar da pesquisa IMPACTO DA DIETA
CETOGENICA SOBRE O ESTADO NUTRICIONAL E AVALIAQAO DA
QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR E DA CRIANCA COM EPILEPSIA
GRAVE, seus pais permitiram que vocé participe. Sabemos que vocé faz acompanhamento
no Ambulatério de Terapia Cetogénica do IMIP, entdo queremos saber o efeito da dieta sobre
0 seu corpo e queremos saber também a sua qualidade de vida e seu bem-estar. As criancas
e adolescentes que irdo participar desta pesquisa tém até 18 anos de idade. VVocé ndo precisa
participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu e ndo terd nenhum problema se desistir.

A pesquisa serd feita no Ambulatorio de Terapia Cetogénica do IMIP. Para isso, sera
realizada uma entrevista telefénica com o seu responsavel, onde eles responderdo dois
formularios. Se vocé deixar, a gente vai olhar o que esta escrito no seu prontuario e nas
anotacoes no Protocolo de Dieta Cetogénica, mas serd um segredo, ndo vamos dizer a
ninguém. O uso dos formularios e dos dados em prontudrios sao considerados seguros, mas
é possivel vocé ficar desconfortavel ou constrangido, mas nds, os pesquisadores, iremos
tomar muito cuidado para que esses riscos ndo acontecam. Caso aconteca algo errado, vocé
pode nos procurar pelo telefone MARIA JULIA GONCALVES DE MELO (81) 98739-3427,
ADELIA MARIA DE MIRANDA HENRIQUES SOUZA (81) 98898, CECILIA
NASCIMENTO DE MENDONCGCA (82) 996665668, LARISSA DE ANDRADE VIANA
(81) 99411-0122 E PAULA AZOUBEL DE SOUZA (81) 99965-3309.

Mas hé coisas boas que podem acontecer como descobrir o efeito da dieta cetogénica
no seu estado nutricional e entender como estd a sua qualidade de vida e seu bem-estar,
assim poderemos incentivar o uso da dieta como uma possibilidade de tratamento pra sua
doenca..

Ninguém vai saber que vocé esta participando da pesquisa; ndo falaremos a outras
pessoas, nem daremos a estranhos as informacdes que vocé nos der. Quando a pesquisa
terminar os resultados vao aparecer em um site de pesquisa chamado Periddico, mas sem
mostrar 0 seu nome.

Se vocé ndo quiser mais participar da pesquisa, vocé tem todo o direito, pode se

recusar e sair a qualquer momento que nada vai acontecer e ninguém vai ficar chateado com

vocé. Se voce tiver alguma davida, vocé pode me perguntar.
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Caso vocé aceite participar, estamos registrando sua aceitagdo em um documento que sera

assinado por (nome da testemunha)

como prova de sua aceitagdo em participar da pesquisa no dia as

horas. Iremos fazer uma foto deste documento para ser guardada com o
pesquisador e guardaremos o original para lhe entregar na sua proxima visitaao Ambulatorio
de Terapia Cetogénica do IMIP:

Eu

aceito participar da pesquisa IMPACTO DA DIETA CETOGENICA SOBRE O ESTADO
NUTRICIONAL E AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR E DA
CRIANCA COM EPILEPSIA GRAVE. Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem

acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso
dizer “ndo” e desistir e que ninguém vai ficar com raiva de mim. Os pesquisadores tiraram
minhas davidas e conversaram com 0S meus responsaveis. Recebi uma via deste termo de

assentimento, li e concordo em participar da pesquisa.

Aceitou? Sim( ) Néo( )

Testemunha e telefone de contato Pesquisador
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Roteirista: Cecilia Nascimento de Mendonca
Tempo estimado de duragdo: 15 minutos
Participante: Larissa de Andrade Viana

DESCRIGAO DA CENA

SUGESTAO DE

duvidas frequentes dos cuidadores

CENA/TEMA AUDIO / TEXTO FALADO LETTERING
Vivo ou off : Todo o texto da locugdo ou o que for falado ao vivo por Movimento .de~ camera e~qualquer Todo texto que
Exemplo um ator/anresentador outra descricao/indicagdo do que | aparece graficamente
P acontece no enquadramento na tela
e Imagem de abertura (titulo do
Cenal Mdsica de abertura (instrumental) wdgo): A .. |+ Titulo do video
Terapia cetogénica na epilepsia:

Cena 2: Apresentacéo

Vivo: “Ola, meu nome é Larissa Viana, sou nutricionista e faco parte do
Ambulatério de Terapia Cetogénica do IMIP. Estou aqui para apresentar aos
cuidadores e responsdveis de criancas e adolescentes com epilepsia,
demonstrando de forma simples e pratica, etapas muito importantes que
devem ser cumpridas para alcancar bons resultados do tratamento com a
dieta. Vamos esclarecer algumas dividas?”

« A nutricionista se apresenta e
explica o objetivo do video.

Cena 3:

Materiais necessarios
para realizacdo da
terapia cetogénica

Mdsica de inicio de cena

Vivo: “No primeiro encontro do ambulatério, € solicitada a presenca dos
cuidadores e de outras pessoas que também estdo envolvidas no preparo da
alimentacdo do paciente. Eles devem comparecer com uma balanca digital,
fitas para medir a cetose e um caderno simples para o registro de
acompanhamento do paciente durante o tratamento.”

 Imagem de abertura com o titulo da
cena

« Anutricionista narra e demonstra 0s
materiais.

* Quais materiais sdo
necessarios para a
dieta cetogénica?

 Balanca digital

+ Fitas para medir a
cetose

+ Caderno simples

Cena 4:
Monitoramento das
Crises

Musica de inicio de cena

Off: “O registro das crises no caderno de monitoramento é um grande aliado
para o acompanhamento do tratamento. Vocé deve anotar diariamente o
horério, a quantidade e a intensidade das crises epilépticas. O registro serd
referéncia para comparagdo das crises antes e depois do inicio da dieta
cetogénica.”

« Imagem de abertura com o titulo da
cena

+ Annutricionista narra

» Video com o modelo de registro
ideal das crises no caderno de
acompanhamento

« Como fazer 0
monitoramento das
crises?
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Cenab:
Monitoramento da
cetose

Musica de inicio de cena

Vivo: “O monitoramento da cetose € muito importante para avaliar o
resultado do tratamento. Ela pode ser medida através da urina (cetonuria) ou
do sangue (cetonemia). Essa avaliacdo seréa feita a partir de fitas especificas,
que podem ser adquiridas nas farméacias. E importante lembrar que o frasco
com as fitas deve estar sempre bem fechado e longe da claridade.”

Vivo: “No inicio do tratamento, o ideal é que 0 monitoramento da cetose seja
feito 4 vezes por dia, sempre antes das refeicdes”

Off: “Para medir a cetose, € necessario fazer a coleta da urina em um
potinho limpo e seco. Em seguida, pegue a fita e encoste na urina (ha
um quadradinho indicando o local). Aguarde cerca de 15 segundos e
compare a cor da fita com os resultados na caixa. A meta do tratamento
¢ chegar em 3 cruzes (+++), conhecida como “cetose franca”, porém
alguns pacientes ja respondem bem ao tratamento com uma (+) ou
duas (++) cruzes.”

Off: “Em criancas que usam fralda, é necessario posicionar um pedaco
de algoddo na fralda ainda limpa. Esse algoddo vai absorver a urina,
que sera gotejada na fita. E importante lembrar que o residuo de urina
que entra em contato com o gel da fralda, altera o resultado da medida
de cetose, por isso é necessario sempre utilizar o algodédo.”

Imagem de abertura com o titulo da
cena

A nutricionista narra e demonstra
como fazer a medigdo da cetose
Foto de um resultado de medigéo
Video com o modelo de registro da
cetose no caderno de
acompanhamento

Como fazer 0
monitoramento da
cetose?

ATENCAOQ: O frasco
com as fitas deve estar
sempre bem fechado e
longe da claridade!

4 x [ dia (antes das
refeicdes)

Cena 6:
Monitoramento de
efeitos colaterais

Mdsica de inicio de cena

Vivo: “Como qualquer outro tratamento médico, a terapia cetogénica tem
efeitos colaterais, que podem ser prevenidos e controlados com ajustes na
dieta. Os mais comuns sdo: constipacéo, diarreia, nauseas, vomitos e falta de
apetite.

Off: “Vocé deve anotar no caderno de registro qualquer sintoma ou
comportamento diferente do habitual, para que sejam avaliados e discutidos
pela equipe.”

Imagem de abertura com o titulo da
cena

A nutricionista narra

Video com o modelo de registro dos
efeitos colaterais no caderno de
acompanhamento

Como fazer 0
monitoramento  dos
efeitos colaterais?
Constipacéo

Diarreia

Nauseas

VoOmitos

Falta de apetite

CenaT:
Pesagem dos
alimentos

Musica de inicio de cena

Off: A pesagem ¢ feita através de um balanga digital com preciséo de 1
grama. O peso dos alimentos prescritos, corresponde, sempre, ao peso do
alimento cru, com excecdo do ovo e arroz que sempre sdo pesados apds 0
cozimento. No momento da pesagem, lembre-se sempre de retirar a parte ndo
comestivel dos alimenos, por exemplo: 50g de frango cru, sem pele, 0sso,
nem cartilagem).

Off: Coloque a balanca digital em uma superficie plana e confira se ela esta
zerada e se a unidade de medida estd em grama. Ponha o prato ou recipiente

Imagem de abertura com o titulo da
cena

A nutricionista narra

Video com o modelo de pesagem
dos alimentos na balanca

Pesar alimentos crus
(exceto ovo e arroz)
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onde sera colocado o alimento e pressione o botdo “tare” para zerar o visor.
Em seguida coloque um alimento de cada vez dentro do recipiente até
alcancar exatamente 0 peso prescrito na dieta. Antes de adicionar um outro
alimento diferente dentro do mesmo recipiente, sempre aperte o botao “tare”
para zerar 0 visor e reiniciar a contagem das gramas.

Off: E importante que as quantidades prescritas de cada alimento,
principalmente das fontes de gordura, como o azeite de oliva, creme de leite
e 0leo sejam ingeridas em sua totalidade.

Cena 8: Conceito de
alimentos
equivalentes

Mousica de inicio de cena

Vivo: “Alimentos equivalentes sdo alimentos de um mesmo grupo, que
podem ser alternados entre si, desde que se respeite as quantidades, e 0s pesos
equivalentes prescritos na dieta.”

Off: “Veja o exemplo: Nesta dieta, podemos ver que no café da manhd ou
lanche da tarde, foi prescrito 80g de abacate ou fruta substituta. Entdo temos
que ir na lista do grupo das frutas e escolher apenas uma outra opcao, desde
que respeite a quantidade prescrita (entdo posso trocar os 80g de abacate, por
101 gramas de abacaxi, OU por 669 de carambola OU qualquer outra opcéao
de preferéncia).

Off: “Vejamos agora o exemplo de almogo ou janta: Conforme foi dito
anteriormente, se nessa refeicao esta escrito 5 alimentos difentes, € necessario
que o paciente consuma todos 0s 5 ou OU 0s seus respectivos substitutos.
Importante reforcar que as 16g de cenoura faz parte da lista de hortalicas do
Grupo 1, entdo, ela sé pode ser substituida por outras hortalicas que também
pertencem ao Grupo 1 (como as 24g de abobrinha, 14g de brécolis ou 18g de
chuchu). Da mesma forma acontece com as substitui¢des das 8g de tomate
(que pertence as horatilgas do grupo 2) ou com a batata (que pertence a lista
de batatas), sendo cada um com seu grupo especifico de substitutos.

Off: “E importante reforcar que, se naquela refeic4o esté prescrito 5 alimentos
diferentes, é necessario utilizar TODOS os 5 OU 0s seus respectivos
substitutos. (nenhum alimento que esta prescrito pode ficar de fora daquela
refeicdo). Ja que a dieta é cuidadosamente calculada de forma
individualizada, para manter o bom estado nutricional e alcangar a cetose.
Off: “Assim a gente pode evitar que os alimentos fiquem repetitivos e
melhorar a aceitacdo da dieta.”

 Imagem de abertura com o titulo da

cena
« A nutricionista narra

» Video com o modelo de cardapio e

equivalentes

Cena 9:
Armazenamento de
alimentos e
otimizagdo de tempo

Musica de inicio de cena

Vivo: “Sabemos que o planejamento e a preparagdo da dieta sdo bastante
trabalhosos e exige um grande esfor¢co da familia. Entdo, para facilitar e
otimizar seu tempo, vocé pode pesar os alimentos de varias refeicdes e deixar

+ Imagem de abertura com o titulo da

cena
« A nutricionista narra

Como posso
armazenar 0s
alimentos e otimizar o
tempo de preparo da
dieta?
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separado em potinhos na geladeira por 2 dias ou no congelador, por até 1
semana.

Off: “Essa agdo ajuda, inclusive, quando vocé ndo estiver em casa para
prepara-los. Caso tenha uma consulta médica ou passeio, vocé pode utilizar
uma bolsa térmica com placas de gelo ou escolher alimentos que ndo
precisem de refrigeracdo. A dieta ja pronta pode estragar com muita
facilidade se deixada em ambiente natural.

+ Exibicdo das fotos com o modelo
alimentos prontos e porcionados
(arquivo do ambulatério)

Geladeira por 2 dias
Congelador por 1
semana

Cena 10:
Encerramento

Mdsica de inicio de cena

Off: A terapia cetogénica requer dedicacdo, trabalho, comprometimento e
organizacao para alcangar bons resultados. E ¢ muito importante lembrar que
toda a familia, deve estar inserida no tratamento, para que o paciente se sinta
acolhido e incluido no contexto familiar.

Vivo: “Bom pessoal, espero que este video tenha ajudado a esclarecer
algumas duvidas sobre a terapia cetogénica e que isso contribua para facilitar
a adesdo ao tratamento. Em caso de ddvidas, entre em contato com a
nutricionista ou neurologista que acompanha o paciente”.

Obrigada!

« Imagem com o titulo: Concluindo

+ Annutricionista narra

+ Exibicdo de
encerramento

imagem de

* Trabalho

Dedicacéo

Comprometimento
Organizacao

Cena 11: Créditos

Mdsica de inicio de cena

Off: “Este video integra a Tese de Mestrado em Cuidados
Paliativos da pesquisadora CECILIA NASCIMENTO DE
MENDONCA, do Programa de Pds-graduacao Stricto Sensu do
Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP).”

+ Exibicéo dos créditos

Producdo e Edicdo:
Cecilia Mendonga
Revisdo e formatacdo:
Maria Jdlia de Mello,
Paula Azoubel,
Larissa Vaiana e Luis
Alves

Participante e locucéo:
Larissa Viana
Referéncias
bibliograficast

Referéncia bibliogréaficas:
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Apéndice H — Storybord para constru¢ido do video “Terapia cetogénica na epilepsia:

duvidas frequentes dos cuidadores”

TERAPEA CET@GEN Ch

na epilepsia:

- DUVIDAS FREQUENTES
DOS CUIDADORES

Cena 2: Apresentagdo

Cena 3:
Materiais necessarios para a

terapia cetogénica
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Cena 4: Monitoramento das

Crises

PACIENTE: JOAOZINHO

PACIENTE: JOAOZINHO

DIETA: 2:1

DATA: 22/01/22

DIETA: 2:1

DATA: 23/01/22

CETOSE

ALIMENTAGAO

CRISES

08S:

CETOSE

ALIMENTAGAO

CRISES

0BS:

JANTAR

TOTAL:21

1 FORTE

CAFE DA
MANHA

TOTAL:32

2
FORTES

Cena 5: Monitoramento da

cetose

PACIENTE: JOAOZINHO

PACIENTE: JOAOZINHO

DIETA: 2:1

DATA: 22/01/22

DIETA: 2:1

DATA: 23/01/22

CETOSE

ALIMENTAGAO

CRISES

OBS:

CETOSE

ALIMENTAGAO

CRISES

0BS:

Eeaay

CAFE DA
MANHA

ALMOGO

JANTAR

e

CAFE DA
MANHA

ALMOGO

JANTAR

Cena 6:
Monitoramento de efeitos

colaterais

PACIENTE: JOAOZINHO

PACIENTE: JOAOZINHO

DIETA: 2:1

DATA: 22,

01/22

DIETA: 2:1

CETOSE

ALIMENTAGCAO

CRISES

0OBS:

CETOSE

ALIMENTACAO

CRISES

IRRITADO

com
DIARREIA

DIARREIA




Cena 7:
Pesagem dos alimentos

Cena 8: Conceito de

alimentos equivalentes

Instituto de Medicina Integral Prof. Feando Figueira °
Bk Moo el O
IMIP

Dieta Cetogénica 2:1
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Quantidade (g)

Lanssa Viana e Paula &%
a71de
Nutrionistas

Nome: JOAOZINHO
Data: 230112022

Creme de Leits Fresco. OU Lefte de gdgg 136mi

Poengunno o

e T

Cenoura

furean chosse
ia 209
29
0U Ovo 285
Ver ista Frotas

OU Ver Ista Cames.

Chuchu

Couve-flor

OU Ver ista Hotalkas.
Grupo 1

(Abacate
Came

Batata OU Ver ista Balata
Cenoua

e U e e oaias

Grupo.

'OU Toucinho #esco %69
QU Creme de kel Fesco

Maionese

29
OU Lette do g0 108mi

Jatar 1
o stvia o mcralose.

Controle igrco didrio: Agua. Chi de Enva Doce. Erva Cirela oy Camomia,

Gelatina St ou Suco Clihi ou FIID 2610 carboidrato (uso livie)

Controle hidrico diario: 1200mi

Cena 9:
Armazenamento de

alimentos e otimizacdo de

tempo




Cena 10:
Encerramento

Cena 11: Créditos
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TERAPIN CET@GENICA

na epilepsia:
DUVIDAS FREQUENTES
D0S CUIDADORES
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REVISAO £ FORMATACAO: MARIA JULIA DE MELLO, PAULA ATOUBEL,
LARISSA VAIANA € LUIS ALVES

PARTICIPANTE £ LOCUCAO: LARISSA VIANA, PAULA ATOUBEL
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Apéndice | - Termo de autorizagdo para uso de imagem e voz

TERMO DE AUTORIZACAO PARA USO DE IMAGEM E VOZ

Eu, )
anos, estado civil , portador da cédula de identidade RG n°
, inscrito no CPF n° , residenteem
N )

municipio de Recife / Pernambuco. AUTORIZO, através do presente termo, o uso de minha
imagem e voz em todo e qualquer material entre fotos, documentos, videos/filmagens (sem
quaisquer 6nus financeiros a nenhuma das partes) para ser utilizada no video “Dieta
cetogénica na epilepsia: duvidas frequentes dos cuidadores” que integra a Dissertacdo de
Mestrado em Cuidados Paliativos da pesquisadora CECILIA NASCIMENTO DE
MENDONCA, do Programa de Pds-graduacdo Stricto Sensu do Instituto de Medicina
Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP). Essas imagens serdo divulgadas em meio eletronico,
sendo de acesso ao publico em geral. A presente autorizacdo é concedida a titulo gratuito,
abrangendo o uso da imagem e voz acima mencionadas em todo territorio nacional e no
exterior, na forma de midia eletrdnica (plataformas digitais da internet, youtube, televisdo,
DVD, entre outros). Por esta ser a expressdo da minha vontade declaro que autorizo o uso
acima descrito sem que nada haja a ser reclamado a titulo de direitos conexos a minha
imagem ou a qualquer outro, e assino a presente autorizacéo.

Recife, de de

Assinatura do Participante Assinatura do Pesquisador




ANEXOS

Anexo 1 - Inventério de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview - ZBI)

Nome do cuidador: idade:

Escolaridade:

{ )12ad4?serie ( )57 a 82 série { )2°grau () superior
Ocupacdo atual:
( )Yempregado ( )auténomo ( )Dolar { ) nunca trabalhou

( )estudante ( )desempregado

INSTRUCOES: A sequir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas
vezes sentem-se quando cuidam da outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com que
frequéncia o Sr/Sra se sente daguela maneira: nunca, raramente, algumas vezes, frequentemente, ou
sempre. Nao existem respostas certas ou erradas.

( 5= Sujeito)
0 NUNCA
1 RARAMENTE
2 ALGUMAS VEZES
3 FREQUENTEMENTE
4 SEMPRE
1. O Sr/Sra sente que S pede mais ajuda do que ele realmente (ela) necessita?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/ Sra gasta com S, o Sr/ Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4

3. O Sr/ Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a
familia e trabalho?

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
4. O Sr Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S7
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
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5. O Sr/ Sra se sente imitado (a) quando S esta por perto?

MNunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
6. O Sr Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da

familia ou amigos?

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
7. O Sr Sra sente receio pelo futuro de 57
Munca Raramente Algumas vezes Fregquentemente sempre
0 1 2 3 4
8. O Sr/ Sra sente que S depende do_Sr/ Sra?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
9. O Sr/ Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?
MNunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
10. O Sr/ Sra sente que a sua salude fol afetada por causa de seu envolvimento com 57
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
11. O Sr/ Sra sente que o Srf Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de 57
MNunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
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12. O Sr/ Sra sente que sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/ Sra esta cuidando de

57

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
] 1 2 3 4

13. O 51/ Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S7?

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4

14. O Sr/ Sra sente que S espera que o Sr/ Sra cuide dela / dele, como se fosse o Sr/ Sra a Gnica
pessoa de guem ele / ela pode depender?

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
] 1 2 3 4
158. O Sr/ Sra sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras
despesas?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
16. O 5r/ Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
17. O Sr/ Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de 57
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
] 1 2 3 4
18. O Sr/ Sra gostaria de simplesmente deixar gue outra pessoa cuidasse de 57
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
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19. O 5r/ Sra se sente em divida sobre o que fazer por 57

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
20. O Sr/ Sra sente que deveria estar fazendo mais por 57
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
21. O 5r/ Sra sente que poderia cuidar melhor de 57
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4
22. De uma maneira geral, qguanto o Sr/ Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de 57
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente sempre
0 1 2 3 4




Anexo 2 — Avaliacdo de Qualidade de Vida na Crianca com Epilepsia (QVCE-50)

Nome:

Idade:

Familiar que respondeu: (

DOMINIO FISICO

) mae; (

) pai (

) outro familiar:

1- Vocé tem que tomar mais conta de seu filho por causa da epilepsia?

O normal de outra Um pouco mais de Muito mais conta Vivo o Tempo todo
crianca Conta tomando conta de
meu filho
4 3 2 1
2- Seu filho, no dia-a-dia, parece mais cansado do que outras criangas?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
3- Com que frequéncia seu filho reclama de dores (cabeca, barriga, corpo, etc.)?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
4- Com que frequéncia seu filho pratica esportes?
Toda semana Pelo menos uma Nem todo més Nunca
ez ao més
4 3 2 1

5- Vocé acha que os remédios que seu filho toma para as crises fazem mal a ele?

Néo fazem mal

Muito raramente

Algumas vezes

Muitas vezes

4

3

2

1

6- No ultimo ano seu filho teve:

Tantas crises que ndo
deu nem para contar

Muitas crises

Poucas crises

Nenhuma crise

1

2

3

4

7- No ultimo ano seu filho teve:

Crises fortes e fracas

Apenas crises fortes

Apenas crises fracas

Nao teve crises

1

2

3

4

** Se ndo apresentou crises,

pulara8e 9.

8- Se seu filho teve crises, elas ocorreram:

Em qualquer hora do dia Apenas de dia Apenas ac acordar Apenas a noite
ou da noite (durante o sono)

1 2 3 4

9- Quando seu filho tem uma crise:
Ele ndo pode mais Ele precisa repousar Ele precisa Ele volta
voltar as suas mais de uma hora antes repousar um Imediatamente
atividades de voltar as suas pouco e depois as suas
atividades volta as suas atividades
atividades
1 2 3 4
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DOMINIO PSICOLOGICO
10- Seu filho costuma estar triste:

Sempre Freguentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
11- Seu filho costuma estar ansioso:
Sempre Freguentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
12- Seu filho costuma estar preocupado:
Sempre Fregquentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
13- Seu filho costuma se sentir diferente das outras criangas:
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
14- Seu filho costuma se sentir discriminado: ]
Sempre Freguentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
15- Seu filho costuma ser medroso: ]
Sempre Fregquentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
16- Seu filho costuma ser dependente: i
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
17- Seu filho costuma estar de mau-humor: i
Sempre Fregquentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
18- Seu filho costuma estar sem paciéncia:
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
19- Seu filho costuma estar agressivo: ]
Sempre Fregquentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
20- Seu filho costuma sentir que as pessoas hdo o compreendem:
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
21- Seu filho costuma brincar com outras criangas: i
Sempre Fregquentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
22- Seu filho costuma sentir medo de locais e pessoas estranhas:
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
23- Seu filho costuma ndo se preocupar com os sentimentos das outras pessoas:
Sempre Freguentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
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24- Seu filho costuma sair com outras criancas:

Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
25- Seu filho costuma desejar ser outra pessoa ou viver em outro lugar:
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
26- Seu filho costuma agir sem pensar (de impulso):
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
27- Seu filho costuma exigir muita atencdo:
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4

DOMINIO SOCIO-FAMILIAR
28- Vocé acha que algumas pessoas ficam desconfortaveis proximas de seu filho pelo fato de ele

ser epiléptico:

Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
29- O problema de seu filho limita suas diversées: ]
Sempre Freguentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
30- O problema de seu filho o deixa muito separado de outras criangas:
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
31- O problema de seu filho assusta outras pessoas: ]
Sempre Freqguentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
32- Como é o relacionamento de seu filho com os Pais:
Excelente Bom Regular Ruim
4 3 2 1
33- Como vocé acha gue € o relacionamento de seu filho com os irmaos (se ndo tem irmao, pule)
Excelente Bom Regular Ruim
4 3 2 1

34- Os planos para o futuro da sua familia ja foram mudados por causa da doenca de seu filho:

Muitas vezes

De vez em quando

Poucas vezes

Nunca

1

2

3

4

DOMINIO COGNITIV
35- Seu filho ja recebeu

O-EDUCACIONAL

ueixas da escola em relacd@o ao seu rendimento ou interesse?

Varias vezes Algumas vezes Poucas vezes Nunca
1 2 3 4
36- Seu filho ja recebeu queixas da Escola por causa de seu comportamento?
Muitas vezes De vez em guando Poucas vezes Nunca
1 2 3 4
37- Seu filho tem dificuldades para raciocinar e resolver problemas?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
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38- Seu filho tem dificuldade para tomar decisdes sozinho?

Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
39- Seu filho tem dificuldade para se concentrar nos estudos?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
40- Seu filho tem dificuldade para fazer uma coisa de cada vez?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
41- Seu filho tem dificuldade para fazer rapidamente o que & pedida?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
42- Seu filho tem dificuldade para ser organizado?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
43- Seu filho tem dificuldade de memaéna?
Sempre Frequentemente Asvezes Nunca
1 2 3 4
44- Seu filho tem dificuldade para entender o que outras pessoas lhe pedem?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
45- Seu filho tem dificuldade para entender as direges?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4

46- Seu filho tem dificuldade para cumprir pequenas tarefas em casa (tipo pegar um copo d’agua

OU uma roupa no armario)

Sempre

Frequentemente

As vezes

Nunca

.1

2

3

4

47- Seu filho tem dificuldade para cumpnr tarefas mais dificeis (tipo pegar mais de uma coisa ao
mesmo tempo na geladeira ou fazer uma compra)?

Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
48- Seu filho tem dificuldade para escrever?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
49- Seu filho tem dificuldade para fazer contas?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4
50- Seu filho tem dificuldade para ler certo?
Sempre Frequentemente As vezes Nunca
1 2 3 4

Se vocé tivesse que dar uma nota para a qualidade de vida de seu filho, em

sel filho, gual seria esta nota (de zero a 10).

10 9

relacdo ao problema do
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CRIVO DE CORREGAO

ESCORE: (G1-9) x 100 / 38 =
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Anexo 4 — Instrucdes para submissdo na revista Trends in Psychiatry and Psychotherapy

Journal (ARTIGO 1)

Trends

in Psychiatry and Psychotherapy

Trends in Psychiatry and Psychotherapy

Pubiicagdo de” Assoclagdo de Pelquistria do Rio Granda do Sul
Arez Cincias Da Salde

VersSn imprezsa IBSH: 2237-608% Versdo or-line I338: 2238-0013

Thuio amterdor: Revista de Fsiquisiria 4o Rio Granade do Sul

Instrugdes aos autores
Escopo e politica

Objetivo e escopo

A revista Trends in Psychiatry and Psychotherapy & uma publicagio
mudtidisciplinar revisada por pares (peer reviewed) que garante publicar com
rapidez artigos originais e revisdes solidas produzidas por autores &
instituigdes nacionais e imtemacionais com expertise em sua drea de
atuagdo. A revista cobre o amplo espectro da psiquiatia clinica e cénca
basica. com foco na interagao entre pesquisa experimental & pesquisa
clinica. Outros tipos de artiges que tenham come objetve principsl ajudar a
traduzir descobertas fundamentais da pesquisa bisica para a realidade da
pratica clinica psiquistrica também ser3o considerados (ver a seguir os tipos
de artigos aceitos). Os artigos podem verter sobre processos psicoldgices &
comportamento, neurcpsicologia, psicofamacologia, neurociénicia dinica,
psicoterapia e outras areas de relevancia para um ou mais aspecios da
psicopatologia & psiquiatria.

ATrends & publicada timestraimente & & a publicagSo oficial da Associagio
de Psiquiatria do Rio Grande do Sul (APRS). A publicago & totalmente de
acesso aberto, open acoess (www.scisko brirends), & ndo ha taxas de
publicagie. O site de submiss3o da revista esta disponivel em

hitp:'mel4 manuseripteentral comitrends-scieln. Estas instrugbes s3o
baseadas no documento Recommendations for the Conduct. Reporting,
Editing, and Publication of Schelarly work in Medical Joumnals publicado pelo
Intermational Committee of Medizal Joumal Editors (ICMIE).

Idioma de publicagao

Todos o5 manuscritos devem ser submetides em lingua inglesa. Somente
sar3o submetidos 3 revis3o por pares (peer review) manusertos esoritos em
linguagem clara & compreensivel.

Processo de revisao por pares (peer review)

O artigos submetidos 3 Trends in Psychiatry and Psychotherapy sero,
inicialmente, examinades em uma ferramenta de deteccdo de plagio
(integrada ao sistema de submissao) = avaliades quante 3 conformidade
entre o conteldo apresentade & a linha editorial da revista. Se o artigo s=
enquadrar na politica editorial da revista & estiver de acordo com estas
instrugdes para autores, o rabalhe sera analisado por deis revisores ou
pareceristas escolhidos pelos editores; os revisores escolhidos serfo
mantidos no anonimato. Dantro de 60 dias, os autores sardo informados a
respeito da aceitagdo, recusa ou necessidade de modificagdes sugeridas
pelo Conselho Editorial. Um emal contendo a decislo editorial e os
parecerss dos revisores serd enviade aos autores. (s autores deverdo
retomar o texto com as modificagies solicitadas no prazo maxmo de 30
dias, devendo submeter, juntaments com o artigo, uma carta com respostas
detalhadas 3 cada um dos comentarios dos revisores. A ndo ressubmissdo
do artige no prazo citado sera entendida como desisténcia do processo de
submissdo. & o artige serd amuivade no sisterna. Versdes revisadas (com
modificagies) dos ariges serdo enviadas novamente aos revisores para

avaliagdo. Meste momento, serd emitido novo parecer, definindo a aceitagso,

@ recusa, ou @ necessidade de novas mgﬁes no artigo. Com base nos
parecerss, a decisio final caberd aos editores.




Preparagio de manuscritos

Tipos de arbigos publicados

1) Editoriais: Comentarios criticos e aprofundados, preparados pelos
editores elou a convite dos editores, por pessoas com notoria experiéncia no
assunto abordado.

) Trends: Artigos publicados nesta se¢do apresentam criticas ou abordam
controvérsias em abgum topico atual. Normalmente s3o escritos mediante
convite, mas qualguer autor interessado pode entrar em contato com o
Editor.

3) Artigos Originais: Apresentam resultados ineditos de pesquisa e devem
conter todas as informagdes relevantes necessarias para que o leftor possa
repetir o expenmento se assim desejar, avaliar seus resultados &
conclusies. Sua estrutura formal deve apresentar as seguintes divisdes:
Introducdo, Métode, Resultados, Discuss3o, Conclus3o e outras
subdivistes, se necessano. A pesquisa deve ter sido conduzida de acordo
com o disposto na Dedaragao de Helsinki, @ os autores devem descrever
daramente, na segao Método, a existéncia e o uso de formulario de
consentimento informado, bem como a aprovagao do protocolo do estudo
pelo comité de &tica da instituigie onde o estudo fioi realizado (ou
conformidade com as nommas nacionais & internacionais para o uso &
cuidado de animais de laboratdrio, quando aplicavel). Artigos originais
podem conter até 4 500 palavras no texto propriaments dito & podem ter, no
maxima, seis tabelas ou figuras. Para esses artigos, deve-se apresentar um
resumo estruturado com no maxime 250 palavras & subdivisbes refistinde a
apresentagao formal de artige.

4) Comunicagbes Breves: Ariigos com dados originais, porém mais
curtos, com resultados preliminares ou de relevancia imediata. Devem conter
no maximao 1.500 palavras, uma tabela ou figura, & devem ser compostos
das se¢des Introdugdo. Método, Resultados & Discussdo. Para esses
artigos, deve-se apresentar um resumo estruturado com no maximo 200
palavras & subdivisdes refletindo a estrutura formal do artigo.

5) Artigos de Revisdo: Revisdes sistematicas e atuais sobre temas
relevantes para a Iinha ediorial da revista. Esses arfigos se destinam a
revisar & avaliar criicaments os conhecimentos disponiveis sobne
determinade tema, comentando trabalhos de outros autores. Devem ter até

4 500 palavras, & a soma de tabelas e figuras ndo deve ultrapassar o total de
seis. N30 ha um formato fixo para a estrutura formal do texto, porém os
artigos devem ser acompanhados de um resume estruturado com até 250
palavras & subdivisdes refletindo a estrutura formal do artigo.
@) Cartas aos Editores: Limitadas a comentarios sobre artigos publicados
na revista. Os textos devem ser breves, com no maximo 500 palavras.
Apenas uma tabela & uma figura s3o permitidas.

Preparagdo do manuscrito

1. Principics gerais

(O texto de artigos originais deve ser dividido nas segdes Introdugdo, Método,
Resultzdos e Discussio, mas subtitulos podem ser necessarios para
organizar melhor o conteddo. Outros fipos de artigo, como metandlises,
podem exigir formatos diferentes, enquanto revisbes namativas & editoriais
podem ter formatos menos estruturados ou até sem subdivisdes. Todas as

Preparagiao do manuscrito

1. Principics gerais

(O texto de artigos originais deve ser dividido nas segdes Introdugdo, Método,
Resultzdos e Discussio, mas subtitulos podem ser necessarios para
organizar melhor o conteddo. Outros fipos de artigo, como metanalises,
podem exigir formatos diferentes, enquanto revisbes namativas & editoriais
podem ter formatos menos estruturados ou até sem subdivisdes. Todas as
paginas devem sar numeradas. Os formatos eletrdnicos atualmente
disponiveis criaram oportunidades de acrescentar detalhes ou segdes,
informagdes em camadas, fazer inks enfre estudos, ou extrair partes de
artigos em versbes eletrinicas. Material suplementar a ser publicado
exclusivamente online, quando houver, deve ser submetido e enviado para
revis3o simultaneamente com o arquive principal {manuserito).

2. Auforia e agradecimentos
0 ICMJE recomenda que a autoria sefa bassada nos quatro critérios listados
a seguir:

Canfribuighes significativas 3 concepgao ou desenho do estude: ou a
aquisiao, andlise ou interpretagao dos dados do estudo; E
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+  Redapdd ou revisdo oritica @0 conta0do Inteleciual o manwescita; E
+ Aprovagao final da versdo a se7 publisada; E

+  Concordancia em assumir responsablidade por todos o5 aspecios do
esiudo, garantindo que eventuals questbes relaclonadas & exatiddo ou
Intagrigada de qualquer parte do trabalhe serio adequadaments

nvestigatas e respondidas.

Algm de ser responsavel por todas 35 etapas 0o estudo em que teve
participacio direta, um autor deve ser capaz de identificar quals coautores
foram responsivels pelas outras elapas o estudo. Alm disss, o autores
dewem ter conflancga na Imegnidade das conmuigdes dos coawiores. O awor
comespondents & o principal responsavel pela comunicagdo com a revista
durants o5 processos de suomissdo, revisSo e publicacio.

Todos o6 Individuss deslgnados coma autores dewem atender a todos o5
qualro cirios de autona listados acima, e todos os Indwiduos gue atendem
305 quatno critenos ama devem ser listados como autores. E
responsabilidate coletiva dos autores garantr que todas s pessoas lisEdas
como Juiores preencheam todos 05 quatros citénos. Individuos que nio
preenchem o5 quatro citérios devem ser listados na seqdo de
agradecimantos (acknowledgments).

Nios agradecmentos {acknowiedgments), devem 57 mencionadas odas as
fortes de apok Snancein recebldas pelo estndo. Além disso, deve-se listar
pess0as, Qrupos ol nsttulples que Nzeram contbulgdes Imponantes 30
estudo porém nio preenchem of critéros de autoria (por exempio, awdio
1ecnico, analse estatistica, redacdio, etz

3. Direfrizes para o reiEio de dedos

Dirednizes que regulam o relato de dados clentifcos bam sido desenvolvidas
para dierentes oesenhios SXpanmentals; Exempios Ncluam a chacklist CON-
SORT para ersales randomizades, STROBE para estudos obsenvacionals,
PRISMA para revisdes sislematicas @ metandlses & STARD para esiudos
diagnasticos. A revista recomenta que 05 JUloNes slgam eE5a35 dIretnzes.
Alem disso, recomenda-se que aulores de artiges de revisdo descrevam os
metodos wilizados para locallzar, seleconar, extralr & resumir os dados;
2563 OeECriga0 & pbrigatira para revisles sislematicas.

Ensalos clinleos randomizades. & Trends In Psychiatry and Peychomerapy
0 3Ceitars para publicago ensalos cinlccs gue iENham Siso catasirados
em Registros de Ensalos Clinicos. O nimen do registro deve sar Informads
Ao final 00 resumo. MO 18X10, SEMpre QUe LM NUMEnD 08 registn estiver
disponivel, 08 awDres devem listar o namern na primelra vaz am que ciam a
sigla de algum estudn cujos resultados estio relatanda, ou de oubms
2sludos mencionados Nd ManuEscriio.

4. Panes do manuscio

A BEQUr 530 apresentasas Instruphes gerals para a preparacdo das
diferenies segles de arigos de qualquer desenha oU Tormaka.

Foina oe rosio

Informaches gerals s0lore 0 arigo & seus aubores 30 apresentadas na folha
de rosto. Esta paging deve Inglulr o thulo do artigo, Informagies sobae o5
aunores, qualquer declaragdo relevants, fonies de apoio INAnNc2Ir,
comagem de palavras e o nimen de tabelas e figuras Inclukdas. Instrughes
detalhadas 530 apresentadas 3 seguirn

1) Tiuky do artigo. Deve oferecer uma descripdo resumikda do artigo como
um s & Inciur Infoemagies que, |wTEameanie com o absract, pemitam que
o anigo seja faclimenia rastreans elefronicamenta, SeMpre que Consitarann
apropriado, Informacdes sobre o desenho do estudo devem ser Incluldas no
fituko (especialments Impostante para ensalos randomizados, revisles
slsiematicas e metanallses).
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2) Um tiulo abreviado o2, no maximad, 50 caraclienes deve ser fumeciao.

) As Infermagles s0Dre of aulores devem INCUIr 58Us NoMes compleios
{digitados exataments confomme deverdo aparecar No anigo Impresso),
emalls & aliagdojies) principaljis). © nome do departamento & da Institulgdo
A qual o estudo deve sar aFbulkdo deve ser especticado.

4] O auior WTEG-PEMEWE dave ser identificado, e deve-sa fomeper
erderecs compisto Incluindo CEP), ndmerss de baiefone 2 fax, 2 um
endereqo de emall.

5) Fonte(s) de apoio inanceiro. Incul bolsas de eshdo/pesquisa,
equipamentos, medicamentos efou ol Hpo de apmio gue tenha Sdiiado a
condugdn do estudo descrito no artigo ou a redacao do artigo propriamsanis
dita. Cuslquer papsl relevants da fonte de apoio no estudn deve ser
deciarada. Estudos que ndo receberam apolo financein devem Indicar k550
claramesmte.

§) Deddaracao de confiins de Interesse. Informacdies sobre confiitos de
Interesse #e cada wn dos autores deve fazer parte do manuscriio. Uma
deciaracio geral deve sef Incluida na folha e rosto do artigo, Indicando &
existincia (ou Inexistancla) de qualguer confifio de Interesse relativo &
puslizacio do atigo. Alkm disso, todos o5 Jutores devem presncher e ansiar
o fonmalano de declaragio de confifos de Interesse do ICMJE [um para
cada awior) no moments da submissdo.

7) Artigos baseados em teses pu dissertagdes, ou apresentados praviaments
am conferdnclas, devem Inciulr essa |I'ITIHT‘I'I-H3} na fglha o rosin. O malkar
nomens possivel de detaines deve ser Informado (por exemplo, Hilo do
frabaiha onginal, ano, name da Inssuigladocalievento, eie.).

) Deve seT Informada o ndmen de palavias do 1exto do artigo, excluindo
resumo, agradecimentos, 1abelas, legendas de Nguras 2 referdncias.

9 A data g3 URima revisao da IReraiura realizada peios autores sobre o
3ssunto do manussro deve sar Informada.

Fesumo

05 FEEUTI0E N0 devam exceder 250 palawras. O MSELMD 08ve oferecer
Infomnagles contextuals a0 estudo @ anunciar clarsments seu objstivo, o5
procedimentos basleos [seleplo 2 participanies, malo, medidas, metodos
analltcos), resultsdos prncpais (Informands tamanhos de =fefio especificos
2 BUS Signifcancia estalistica & olinica, 52 possivel) e conclusdes principals.
Deve enfaiizar aspecios novos & Importani2s do estudo ou obeenagies,
reconhecer Imiagies mportanies @ ndo exagerar na Interpretacio dos
resultados. ComD 05 resumos 530 3 inlca pane substanclal de um anigo
afetivaments Indexada em muwtas bases de dados, & 3 (Mlca parts qus
mukios kitores leem, 0s aubores devem garanir que o reswemo reflete
Acequadamanie o cOnteddo oo anigo. Para ensalos clinkcos, o niEmern de
registro @0 ensalo dinico deve ser infomado ao final oo resumo.

Palavras-chave
H.Pﬁ o resumpo, frés 3 g2is Flala'l'liﬁ-ﬂ'l?ﬂ! dewa sar Informadas, de asoro
£om os Descritores em Ci2nclas da Salde em portuguss (DeCs,
hitp:iidecs. bvs.bif) & com os Medical Subject Headings em Ingiss (MeSH,
hitp:iwwa.nim.nih.gowmesh/meshhome himi).

Analkse estalisica

05 metodos estatislicos devem ser fesciios de Torma detaihada o suficients
[Dara penmitr qus um iior sXperisnte Com acess0 A0E 13008 oNgInals possa
Julgar sua proprisdade & confirmar os resultados relatados. Sampre que
possivel, o5 achados devem ssrquanificados & 30es2ntados usanda
Indicadores adequades de medida de emo ou Incerteza (por sxempilo,
Intenvals de conflanca). Deve-se eyilar DISEar o artigo ADenas em esies de
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hipttese estatistica, como valoress de p, que ndo revelam dados Importanies
sobre o tamanho do efelto & a predsio das estimativas. As refersndas de
a|:-uH: ao desenho do estudo @ a0s metodos estalisticos davem SET, 5empra
que possivel, rabalhos reconhecidos (com Informagio 0062 35 paginas
consuladas). Deve-se delinlr termaos estaiisicos, siglas @ Simboios. O
software estatistico ulizade (e sua vers3o) Bmbem deve ser informata,
Deve-se distiguir entre anallses pre-especificadas & axploratarias, Inciundo
anilises de SUDQIpD.

Para oioter mals Informagies sobre como preparar cada 52430 do iexio
principal, consulte o documento Recommendations publicado pelo ICNUIE.

Refer2ncas

& autores devem ulilzar refierénclas diretas a fontes onginals de pesquisa
E2Mpre Que possivel Embora as referdncias a arigos de revisao s2jam uma
formia eflciente de guiar kiores 3 wm conjunio de artigos, eles nem semprne
refietem os estedos origindls de forma predsa. Por outro [2do, listas
extensas de refergncias a estudos onginals sabre um detemminado assunio
podem ocupar espago demals. N30 Inciua na lisia de referéncias resumos
apresentados em conferéncias; esses matenals podem ser chados no texto,
entra parenteses. Referanclas a arbgos aceltos, porem alnda nio
publicados, devem Inclulr a expressan “In press™. Infomagies olundas de
manusserios submetoos, porém anda ndo aceitos, podem sar citados no
iexi0 comp “observacdes ndo publicadas™ mediante permissdo por escrto da
fonite. Deve-58 evitar 3 ciacao de comunicagies pessoals”, 3 menos que
2lzs fomegam Informagdes essencials ndo disponivels em wma fonbe
puzliea; NeEse C350, O NOME 00 JULKr & 3 data da comunicagdo devem ser
ciiados enire pardénieses no texto, A exatiddo das referénclas &
responsabllidads dos awiores.

Ag referénclas devem sar numeradas consecutivameanie na ordem em que
=d0 citadas no texto. Elas devem ser ldentficadas no texto, em tabalas @ am
legendas de fguras uhllzando algansmos arabicos s00rescritos. Refentnclas
ciadas dpeEnasE em fabslas ou Egenm da 1?..35 davem &er numeragas de
acondo com a sequénsia sstabelecida pela pimelra diagio da tavela ou
figura na texto.

As referencias devem ser listadas no fim do ariigo d2 acondo com SUa ardem
de citagdo no texto & devern estar em conformidade com o estlio
esiabsiecido na pagina MLMs Intemational Commitiee of Medical Jowmal
Editars {ICMJE] Recommendations for the Condwst, Reporiing, Editing and
Publication of Scholarly Work In Medical Joumals: Sample References. Jis
tiulos dos penddicos devem ser abreviados de acordo com o estlio adoaso
na MEDLINE (www.nehi nim.nih. govinimeatalog|oumais). ESSEE IECUrsos
=30 alualzados reguiammenis, & medida que novos meios de pudlicacdo se
desanvolvem, & atuaments Inciuem anentagies soore como diar
documentos Imgressos, matenal ndo publicado, midias visuals e de Audio,
matenals em CO-ROM, DVD ou ®sco & maberial onundo da Imemet. Os
awiores amoem podem conswtar artigos [4 publicados para ooter detaihes
de fomatagio. Um estio de EndMobe est3 disponivel para doaniload na
s2¢a0 Instructions & Forms de nosso site de submissdo

{hittp:#medd manuscrpteaninal comiirents-selcio).

Exempla de artigo e revista: Halpern S0, Uoel PA, Caplan AL Soid-ongan
transplantation In HV-nfected patients. M Engl.J Med. 2002;347-284-T.

Tabelas

Tabelas devem complemsaniar, & nado duplicar, Informagies contidas no texio
Elas N0 devem exceder 30,000 caracteres (Incluindo espagos); tabelas que
ultrapassarem esse Imite poderdo ser conskeradas medlants |usTcativa
dos auiores. Tabelas ndo devem ser submetidas como Imagens; elas davem
sar criadas ulliizando famamenias te processadores oe texto especicas
para esie fim. Mao se deve wilizar fonte sublinhiada ou desenhiar linhas no




Intenior 435 tabelas. Mo 52 0eve UDIIZEr S60A0S DAl S2parar COILNas. AS
tabelas devem ser numeradas consecutivaments na ordem em gue s3o
oadas no texin ulillzando algansmos arablcos. Cada tabela deve ser
acompanhada de um thuio,

05 tiheos de (abelas oeverm ser cunos, poném autoexplicalivos, comendo
Informagies que pammitam que os leltores compreendam o conteOdo da
tabela sem fer que recomer 30 texto. O autor deve e certificar de que todas
as Ebelas e5130 citadas no texio. Ca03 colna deve receber um cabecalho
curo ou abreviato. O autor2s devem Inciulr comenso explcativo araves de
noias de rodape, & N30 nos cabegalhos. Todas a5 sigias utlizadas devem
sar explicadas em noas de rodaps; s8 necessano, deve-se ullllzar simboios
para Incur expicagdss (°, +, L § | T, ™. +1. &ic.). Medidas estallsticas da
variaghes, como desvio padrao ou emo padrdo da médla, devem sar
Informadas.

350 B5%8|am s2ndo US300s dados oe outra fonts publicada ou ndo
punlizada, geve-s2 Dolter pemissdo @ citar a fonts comples.

Tabelas adiclonals, contendo Informacies suplementares mulio extensas
para publicagdo Impressa podem s aoroonadas para pubdlcagdo na versdo
elemdnica da revisia, como materal suplemendar online, ou entdo
disponibliZadas 306 leliores diretamentes pelos autores. Deve-se acnescentar
ao texto uma frase Informando 308 lelores gue esses dados adidionals estdo
disponivels e onentando-os sobre como obie-os. Tabelas suplementares
devem ser submetidas juntamente com 0 estudo principal, para que possam
s2r avalladas pelos pareceristas 0o antigo.

Flquras

Imagens mgias de lusragies INCIUKI3S NO artkgo (sempra chamatas os
“FIQUra") evem Ser sUDMEetKIas em fmatn a0eguado para publkacio
Impressa [prefierencialments B, com resolup3o minima e 300 dpl). Letras,
nomenss & eimbolos posicionados 500re @ Imagem devem estar clans &
consisientes, & grandes o suficients para que continuem leghvels quando 3
figura for reduzida para publicagdo. As iguras devem ser 130
awpexplcativas quanio passivel Tiulos & sxplcagies detalnadas devem
£r Inciuldas nas lzgendas, ndo nas Imagens propraments dltas.

Figuras devem Ser nUMeradas consscutivaments na ordem em que 530
zt3adas no tevio. 52 uma figura |4 publicada antenomente faz parte oo
artigo, 3 fonie original deve ser citada, & deve-se obier pemissdo para
reprodugio por escito do detentor do direito auboral. Pemissdo para
reprodugdo & exgida independentements g2 o getentor S5 UM SUOr 0U UME
ediom, 3 nao ser em casos de documentos e dominlo plblico. Folograflas
N30 devem pEnmitr 3 identificacio dos pacientes.

MO manuscto, legendas o Nguras gevem Ser apresentadas em uma pagng
£2parada, CoMm NUmenos arablcos comespondendo 3 citagdo das lustragies.
Sempre que forem usados sImbolos, $etas, nUMenos ou letras para
Identificar parizs da bustragdo, esses li2ns devem ser (demficados &
SYpICHNE CATAmSne Na legenda.

5. Unidades de medida

Medldas de comprimentn, afiwa, peso e volume devem ser relatadas em
uridades matrieas (metro, quiio ou irs) oU SEUS MURIplos decimals,
Tempseraturas devem ser nformadas em graus Celsius. Pressdn sanguinea
dewe sar Informada em milimetros de mercdro.

8. Siglas & simbolos
Apanas sigias padrio devem ser utlzadas; o uso o Sigias ndo padrio pode
£2r confUsD Para of leltores. Deve-se evitar o uso o siglas no thulko do

artign. A fomma por extenso 02 cala sgia, seguida da sigla enie parenteses,
dewe 527 apreseniada na primelra mengao, 3 N30 s2rgue 3 Sgla s=ja uma
uridade de medida padrao.

7. Megicamenios

Madicamenios davem ser mencionados apenas por 58U Nome genanico.
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Envic de manuscritos

05 manescaites submetidos a revista Trends In Peychlabny and
Psychotherapy N0 devem ter sigo publicados praviaments no todo ou em
partz, & ndo devem ter sido submetdos simultansaments, ou estar em
processs g2 SUDMISSS0, M nennuma outra revista. Apresentacdo prévia de
dados do manuscrito, sob & fMa e Mesumo U paster am enconbos
cenifcre jconferancias, oficinas, ste.) & permitida, mas deve ser Infomada
na folha oe rosho.

As submisses 3 revista Trenos devem ser Teitas utliizando o sistema de
submissa0 onling Scholandne Maruscripts, disponivel em

hitpoimcld. manuscrpicentral. comirends-sciely. E necassano Tazer um
regist (lagin & 5enNa) No pIMEn SCSE50, ANte6 03 SUDMISsS0.

O slstema apresenta vanos campos obigatinos e Sguns campos oocionals.
Um dos campos obrigatanos diz respelto 3 Indicacio de potenclals revisones
para o MAruscrio sudmetdn. Os wones severdn Infommar nome, emall e
Insthuldo/aflagio para cnco potenclals revisonss, ous2|a, experts no
assunta, auantes no Brasll ou no exierorn, que ndo apresentem confifio de
InteTesse para executar a 1arefa (por exemplo, 0s Indlcados ndo podem ser
do masme grupo ge trabalho dos autorzs). A decisSo final sobre quals

revisores Bera0 convidados para avalar cada manuserio Nica a cango dos
adares.

Todos 05 MaNUSCHos devem s&r acompanhacos de Tomuidnos de declars-
g0 de confiiies de Interesse do ICMJE presnchidos para £ada autor. Uma

carta de apreseniagao (cover lefer), Incluinga as Informaches a sagulr.
tambem & recomendada.

+ Deciaragso Infbrmando sobre qualsquer SUbMIss0es ou publicagtes
previas que possam ser conslderacas coms pubibsag 8 duplicads ou
redundanis do mesmo rataina ou de rabatho semeinante. Qualquer
pubdlcagdo semehants deve ser mendonada especificaments & citada
no arigo submetido. Uma copla do materal deve safinclulda na
BUDmIEES0 para AUla o emiIr 3 3NallsET O CAs0.

» Docisragso oo relacfes MNancelss ou 08 aur 500 qUe POsSSm evar
& urm confiko de Inferesse, caso essa Informagdo nao esfela presents
NG MENUSCTe propnaments aro.

« Declaragao oe autona. £ responsadlidade coletva 008 autorss garantr
Que 10das 35 pess0as |Istadas como aUtores preenchem todos os
critérios de autona. Todos of autones devem ter Ido 2 aprovado 3
vErEAD submeatida.

« Informagdies de confato do autor comespondenie, caso 8653
Informagad nao esteja prasente no Manusento propramsants dito.

A C3rta ou SOMTIEND eve TomEecer Infomagdes amcionais Que DOsEam sar
Utels para o edbor, como o iipo ou formato de antigo gue o manuscHio
representa. Caso o manuscrio tenha sido avalado praviaments por oula
revista, & 0l Inciulr 05 pareceres dos edfres & revisores previos Juntaments
COM o atigo submetido, Dem COMO 35 resPOstas 008 AUIDNes 30 parecar. O
S010MEs [SCOMEndam que 05 JULNSs SUDMStam £5535 COMeEpoNdencias
présias. Tal pratica pode aglizar o processo o2 revisdo @ motva 3
transparéncia do processo edional & o compartihamento de experiencias.

{0 manescaita também deve ser acompannatio de arorzacio para a
reproducdo g2 quaiquer matenal pudlicado praviamenis, uso de lustraches
|3 publicadas, publicacio de dados SO0fE PEES0As QU podem sar
Identificadas, ou Inclusdo de nomes de peE50as @ suas contribuigles na
saan de agradecimentos.

Para ooter supoibe a0 uso do slstema e Informagies sobre artigos
submetidos, comatar Denlse Arend no emall ends. denise@gmiall.com. Para
ouwiras Infommagdes soore a revisia, Tavor contatar a sscretana edional no
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emall trends@=Enrs.ong.br.

Asancia;ao de Paiquiatria do Rio Grands oo Sul
A Ipiranga, 5311/202, 00610-001 Portn Alegra RSY Brasl, Tel JFax (55 51) 3024 4846 - Porta Alegre - RS - Brazi
E-mall; trends@aprs.ong.or

EolELD - Eolentifo Elsgironia Library Onilrey
Fum Or. Diogo de Farks, 1087 — 9° andar —iia Cemenbing 03007-003 & o Paulo'es - Brasl
E-mall: scisioscisin.ong

> b

R FAPEsp TOCAPES @Qcvea 0 Py oy

a Lela a Declaragio de Acesso Aberio
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Anexo 6 — Instrucdes para submissdo na revista Brazilian Journal of Nutrition (ARTIGO

2)

REVISTA DE

— NUTRIGAD

ey EEECEETETTT

jiilale)

Submissao

Todos os artigos devem ser submetidos de forma eletrdnica pela pagina
<httpeffmme0d manuscriptocentral comydm-scislo =

Qualquer outra forma de envio ndo serd aceita pelos editores.
Mo moments da submissdo, deve ser anexado:

(1} O artige (arguive comgleto ern formate Woed, incduinda folha de resto, resurno, abstract, tewto,
referéncias e ilustragies);

{2} As ilustragdes (em arquivo separado e editavel, nos formatos aceitos pela revista, nos programas: Excel,
GraphPrism, SPSS 22, Corel Draw Suite X7 & Word: nas seguintes extensdes: .cdr, pzf spv. jpg. Jpeg. s,
alsx, doc, docx, wveds, wst);

{3} A documentacio exigida pela revista [devidamente assinada por todos os autores).

Os manuscritcs podem ser rejeitados sem comentarios detalhados apds analise inicial, feita por pelo
menas dois editores da Revista, se os artigos forem considerados inadequados ou de prioridade centifica
insuficiente para a publicagio na Revista.

Documentos

Ede obrigatoriedade dos autores encaminharem juntamente com © artigo, a seguinte documentacdo em

SMENCT

# (arta de apresentacao de artigo para submiss3o
*  Checkiist de submiss3o preenchido
* Formuldrio sobre Conformidade com a Ciéncia Aberta

Meos casos onde se aplica:

+ Declaracdo de Certificado de traducac;

* Copia de aprovacio do Parecer do Comité de Etica em Pesquisa;

# Declaracdo de Registro de Ensaio Jinico, validado pelos critérios da Organizacao Mundial da Sadde
[(OMS) & do Intermational Cormittee of Medical Journal Editors [ICMUE) & inclusdo do ndmero do
registro na final do resuma;




# Documento que ateste a permissdo para o uso de ilustragies (tabelas, fotos, graficos e outros).

Todas as pessoas relacionadas como autores devemn assinar os documentos. Nao serdo aceitas fotos ou
colagens de assinaturas, sio permitidas somente assinaturas escaneadas ou eletrdnicas, a fim de evitar

qualguer tipo de fraude. Toda a documentacio deve ser emviada digitalizada e entregue em formato FOFE.

0 manuscrito submetido devera seguir o modelo de artigo disponivel pela revista, bem como indicar a
categoria e a area a qual pertence, conforme abaixo:

Original: contribuigies gue s3o0 destinadas a divulgacio de resultados de pesquisas inéditas, tendo em
vista a relevancia do tema, o alcance & o conheciments gerado para a area da pesguiza. (Limite masimo de
3 500 palavras, excluindo: resuma, abstract, tabelas, graficos, figuras e referéncias; devem ser preparados
em espago entrelinhas 15, fonte Arial tamanho 11 e em folha formato Ad).

Revisao (a convite): sintese de conhecimentos disponiveis sobre determinado tema, mediants a analise e
interpretacio da biblicgrafia pertinente, que contém uma andlise critica e comparativa dos rabalhos na
area, o5 quais discutemn os limites & alcances metodalogicos. E com issa, permitem indicar perspectivas de
continuidade de estudos naguela linha de pesguisa. (Limite maxdmo de 4 mil palavras, excluindeo: resumo,
ahbstract, tabelas, graficos, figuras e referéncias).

Mota cientificac dados ineditos parciais de uma pesguisa em andamento. (Limite maximao de 1.500
palavras, excluindo: resumo, abstract. tabelas, graficos, figuras e referéncias: preparados em espago
entrelinhas L5, fonte Arial tamanho L1 & em folha formato Ad).

Secao tematica (a convite): secdo destinada a publicacio de artigos coordenados entre =i, de diferentes
autores, que debatem sobre algumn tema de interesse atual (Maximo de 5 mil palavras no total, exduindo:
resumnc, abstract, tabelas, graficos, figuras e referéndas; preparados em espaco entrelinhas 1.5, fonte Arial
tamanho 11 e em folha formato Ad).

Area temdtica do artigo:

»  Alimentacio e Ciéncias Sociais

¢ Ayaliacio Mutricional

* Bioguimica Mutridional

« Dietetica

# Educacio Mutricicnal

# Epidemioclogia e Estatistica

* Micronutrientes

*  Mutricao Clinica

# Mutricao e Geriatria

* Mutricao em Producio de Refeigdes
* Mutricao Experimental

* MNutricio Materno-Infantil

* Politicas de Alimentacao e Mutricio
* Salde Coletiva
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Manuscrito
Preparacao do manuscrito
A Revista disponibiliza o seguinte ternplate para o artigo: [Template]

As paginas deverdo ter numeracao personalizada a partir da folha de rosto (gue devera ser numerada com
o ndmero 1). O papel devera ser de tamanho A4, com formatacio de miargens superior & inferior {no
minimo 2.5 cm), esquerda e direita (no minimo 3 cm), preparado em espaco entrelinhas 1,5, com fonte
Arial 11 O arquivo devera ser gravado em editor de texto similar a versao 2010 do Word,

Recomenda-se com vigor gue ofs) autores) busque(m) assessoria inguistica profissional {revisores efou
tradutores certificados em lingua portuguesa e inglesa) antes de submeter{em) originais que possam
conter incomegtes efou inadequagtes morfologicas, sintaticas, idiomaticas ou estilisticas.

0 texto devera contemnplar o numero de palavras de acordo com a categoria do artigo.
Incluso na pagina de rosto

1 Titulo completo em portugues:

o devera ser conciso e evitar palavras desnecessarias efou redundantes,
o zem abreviaturas e siglas ou localizagao gecgrafica da pesquisa.

2 Suwgestao cbrigatoria de titulo abreviado para cabecalho, que ndc exceda quarenta caracteres
{incluindo espagos), escritc em portugues [ou espanhol) & ingles.

3. Titulo comipleto em inglés, compativel com o titulo em portugues.

4_Mome de cada autor, por extenso (ndo abreviar os prenomes), & o ndimeno da registro QRCID®.

5 Informacdo dos dados da titulagdo académica dos autores (se & mestre, doutor etc), da filiagdo
institudonal atual (somente um vinculo por autor) em trés niveis, (ex: Universidade, Faculdade,
Programa, Centro, Escola, Departamento) sem abreviaturas ou siglas, além da cidade. do estado e
do pais.

6. Indicacdo do autor de comespondéncia que deverd se basear no maior grau de titulagdo, com o
enderego completo da instituicio a qual ele esta vinculado.

7. Informacdes do telefone & e-miail de todos o5 autores.

& Informacdes explicitas da contribuicdo de cada um dos autores no artige, em texto corido de atg
guatra linhas;

9. Informacgdes que apontem se o artigo € oriundo de Dissertacdo ou Tese, indicande o titulo, autor
universidade e ano da publicacdo.

10. Informagdes que apomntem se o artigo ja foi submetido a algurmna plataforma de Preprints. Em caso
positive, informar o nome do repositonio e a referéncia completa do artigo.

11 Indicar o5 seguintes itens:

Categoria do artiga;

Aurea temdtics;

Quantidade total de ilustragfes (tabelas, quadros e figuras);

Quantidade total de palavras (de acordo com a categoria do manuscrita).

a o o a

Podera ser inclusa a nota de rodapé contendo apoic financeiro e o ndmeno do processo efou edital, assim

como agradecimentos pela colaboracdc de colegas e ténicos, em paragrafo de no maxime trés linhas.




Observacao: Esta secdo devera ser a Unica parte do texto com a identificacio dos autores, & outros tipos
de notas ndo serdo aceitos (exceto em tradugdo de citagdes).

Resumo

O resuma devera conter no minimo 150 palavras & no maximo 250, Mao & permitido o uso de siglas,
ahreviaturas cu citagies. Ele devera ser estruturado em: Objetivo, Metodo, Resultados e Conclusio (exceto

nos artigos de revisaa).

Alem disso, devera conter de trés a seis palavras-chave ou descritores, e elas devem estar presentes nos

tesauros da Area, a saber:

Cigncia da Saude - DeCs (Bireme) <hiey/decabyabr> efou MeSH (Pubhed)
<hitpe/imeshb nim nihggv/seardh>

E recomendado que as palavras-chave indicadas ndo estejam presentes no titula.

Qs artigos submetidos em inglés deverdo vir acompanhados de resumo em portugués, além do abstract

em inglés.
Texto
O texto de todo trabalho submetido & publicacdo devera ter uma organizacao clara e concisa.

Com excecao dos manuscritos apresentades como Revisao, Comunicacao, Nota Gentifica e Ensaio, os
trabalhos deverdo seguir a estrutura formal para textos centificos:

Introducao: deve conter revisao da literatura atualizada e pertinente 20 tema, adequada 3 apresentacao
do problema, & que destague sua relevincia. Ela ndo deve ser extensa, exceto em manusaritos submetidos

comeo Artigo de Revisao.

Métodos: esza secdo deve conter umia descricao clara e sudnta do método empregado, acompanhada da
caorrespondente citagao bibliografica, induindo: procedimentos adotades; universo & amasira;
instrumentos de medida e, se aplicivel, método de validagdo e tratamento estatistico.

Em relacao a analise estatistica, os autores devemn demonsirar que os procedimentos utilizados foram ndo
somente apropriados para testar as hipoteses do estudo, mas também cormetaments interpretados. Os
niveis de significinda estatistica {ex. p<0,05; p<0,0L; p<0,001) devern ser mencionados.

Deve ser informade que a pesquisa foi aprovada por Comité de Etica credenciado, junte com o Conselho
Macional de Salde, e fornecido o nimero do processo.

Ao relatar experimentos com animais, deve ser indicado se as diretrizes de conselhos de pesquisa

institucionais ou nadionais — ou se qualguer lei nacional relativa acs cuidados e ao uso de animais de
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laborataric — foram saguidas.

Resultados: sempre gue passivel, os resultados que forem apresentados em tabelas, quadros ou figuras,
devern, alem de seguirem os padrdes da revista, serem elaborados de forma autoexplicativa e com analise
estatistica.

Discussao: deve ser explorade, de forma adequada e objetiva, os resultados discutidos a luz de cutras
observagdes ja registradas na literatura.

Conclusdo: deve ser apresentado as conclustes relevantes, considerando os cbjetivos do trabalho, e
indicado as formas de continuidade do estudo. N30 serdo aceitas citactes bibliograficas nessa secdo.

Agradecimentos. podem ser registrades agradecimentos em paragrafo ndo superior a trés linhas,
dirigidos a: 1) individuos que prestaram efetiva colaborac3o ao trabalho, embora ndo preencham os
requisitos de autoria, [explicitar o motiva, por exemgla: revisdo critica do manuscrito, coleta de dados
etc]. E abrigatério o envio da permiss3o expressa dos nomeados. 2) podem ser incluidos agradecimentos
a instituigdes que apoiaram a pesquisa.

Abreviaturas e siglas: dever3o ser utilizadas de forma padronizada, restringindo-se apenas dquelas
usadas convencionalmente ou sancionadas pelo uso, acompanhadas do significado, por extenso, quando

citadas pela primeira vez no taxto. Elas ndo devem ser usadas no tituls & no resumo.
Citagoes e Referéncias de acordo com o estilo Vancouver

As citagbes e referéncias devem ser numeradas consecutivamente, seguindo a ordem em gue foram
mencionadas pela primeira vez no texto, conforme o estilo Vancouver. Em referéncias com ate seis autores,

tedos dewem ser citades. Em referéncias com mais de seis autores, deve-se citar os seis primeircs e depois

incluir a expressao et al.

A editoria estima referéncias contemporaneas que dizloguemn com a comunidade cientifica atual, por isso
sugere que a atualidade das referéncias seja de no minimao 0% dos ultimos dnco anos e oriundas de
revistas indexadas e 20% dos ultimos dois anos. Recomenda-se que evite citagbes & fivros.

Mao serdo aceitas citagdes/referéncias de monografias de conclusido de curso de graduacio, de
trabalhos de Congressos, Simpasios, Workshops, Encontros, entre outros, & de textos nao publicados
(aulas, palestras efc ).

Se um trabalho em fase de publicacdo, de autoria de um dos autores do manuscritc efou de outras fontes,
for citado (ou seja, um artigo in press), & obrigatdrio o envic da copia da carta de aceitagdo (artigo j3
aprovado com previs3o de publicacgio) da revista que publicara o referido artigo. Caso contrario, a
citagio/referéncia sera excluida.

Se dados nao publicados cbtidos por cutros pesquisadones forem citados pelo manuscrito, sera

necessario incluir uma carta de autorizacdo dos autores autorizando o uso de tais dados.
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Quando o documents citado possuir numero do DO (Digital Object identifier), tal mimero deverd ser
infarmade, dispensando a data de acesso do conteudo (vide exemplos de material eletrdnico). Devera ser
utilizado o prefve: hittps:y//doi.orgy...

Citactes no texto deverdo ser numeradas progressivaments na ordem em que aparecem no texto, em
algarismos arabicos, dentro de colchetes apds a dtacio, (exemple: [1], [2]. [3]), e devern constar na lista de
Referéncias.

A exatiddo e a adequagio das referéncias a trabalhos que tenham sido consultados e mencionados
no texto do artigo sdo de responsabilidade do autor. Todos os trabalhos citados ne texto deverdo ser
listades na seg3o de Referéncias.

Exemplos de referéncias

As abreviaturas dos titulos dos pericdicos dtados deverdo estar de acordo com o index Medicus.
<hitrelfveww2 Do am. poznan. plicasgnisma/medicus pho?lang =eng >

Canuta JMP Canuto WVIMP Lima MHA, Orena ALCE, Morais TML Paiva AM, et al. Fatores de risco
associados a hipovitaminase D em individuos adultos infectados pelo HIV/aids. Anch Endocrinal Metab.
2015; 53{1):34-4L.

Organizagao como autor

Organizagao Mundial da Salde. Tabagismo & salde nos paises em deservolvimento. Genebra:
Organizag3o, 2002 [dted 2019 Nov 15]. Available from: hitp:/fewnwinca gov be'taba gismo frameset asp?
— Auink= . f

Artigo com mais de seis autores da Internet

Fuermaier ABM, Tucha L. lanneke K, Weizbrod M, Lange KM Aschenbrenner 5, et al. Effects of
methylphenidate on memory functions of adults with ADHDs Appl Meuropsychol Adult. 2017 [cited 2017

Artigo com o mimero de DOT

Lazarini FM, Barbosa DA Intervencio educacionsl na Atencio Basica para prevencao da sifilis congénita.
Rew Latimo-Am Enferm. 2017, 25:e2845,. https://dolorg/10.1500/1518-8345 1612 2845

Livra

Damiani 0. Endocrinclogia na pritica pediatrica. 3th ed. Barueri: Manoke: 2016.
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Livro em suporte eletronico

Baramvoski MCR. A adogdo em relagbes homeafetivas. Ponta Grossa: UEPRG; 2016 [cted 2017 May 25].
Auailable from: bt Ybooks sgelo org/id gy

Capitulos de livros

Cominetti CR, Horst MM, Aderuza M. Parte 4: nutrientes, gendmica nutricional e relacdo saude-doenca. In:
Cominetti CR, Horst MM, Aderuza M. Gendmica Mutricional: dos fundamentos a nutrigdo molecular.
Baruweri: Manole; 2015,

Capitulo de livro em suporte eletronico

Baramvoski MCR. Cidadania dos homiossexuais. Inc Baranoski MCR. A adoc3o em relagdes homoafetivas.
Ponta Grossa: UEPG; 2016 [cited 2017 May 25]. Available from: hitpe//books scelo.org/id Amibgy

Dissertacies e teses

Agena F. Avaliacio da prevaléncia de sindrome metabdlica ao longo do primeiro ano pés-transplante
renal [tese]. S3c Pauko: Universidade de 530 Paulo; 2017,

Texto em formato eletrénico

Leoss 5. Mutrigdo enteral plena vs hipocaltrica no paciente critico. 530 Paulo: Scciedade Brasileira de
Mutricdo Parenteral e Enteral; 2017 [dted 2017 May 25]. Avsilable fromm woeeshbope com brinews-

Appel AL Albagli 5. The adoption of Article Pracessing Charges as a business madel by Brazilian Open
Access journals [dataset]. 2019 Feb 1 [cited 2019 Jun 25]. Zemodo. 2019 1 data set (3CSV 2XLSK, ITXT
files). hutpoid dol.org A0S 28 1/ zen0d 2205317

Programa de computador

Brubins Comércic de Alimentos e Supergelados. Dietwin: software de nutrico. Porto Alegre: Brubins
Comércio de Alimentos e Supergelados Ludz 2017.

QSR Internadional. nWTVOL Viersion L0L0 for Windows [software]. Melbourne, Australia; 1999-2014.
Documentos eletronicos institucionais
Organizacao Mundial da Sadde. Tabagismo & sadde nos paises em desenvolvimento. Genebra:

Onganizacao, 2003 [dited 2019 Nov 15]. Availsble from: hitpo/fwwninca govbr/'tabagizmo/frameset 2s0?
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Para outros exemnpdos, recomendamnos consultar as normias do Committee of Medical Journals Editors
{Grupo Vancouwver): <pipwswwicmieong™. <bitpsfewanlmnibgon bisduniform reouiremants biml>

Nustragdes

S50 consideradas ilustragies todo & qualquer tipe de tabela, figura, grafico, desenho, esgquema,
fluxograma, fotografia, mapa, organograma, diagrama, planta, quadro, retrato etc, que servem para
ilustrar os dados da pesquisa.

E imprescindivel a informac3e do local e ano do estudo para artigos empiricas. N30 & permitida que
figuras representem os mesmaos dados de tabelas ou dados ja descritos mo texto.

A revista admite até dnco figuras no total, que comemple qualguer nomencatura citada.

0 autor se responsabiliza pela qualidade das ilustragdes [acima de 600 dpi), gue deverdo permitir reducdo
sem perda de definigdo e possuir 16 om de largura, no maxime.

Graficos e desenhos deverdo ser gerados em programas de desenho vetorial (Microsoft Excel, Corel Draw,
Adobe lllustrator etc), acompanhados de seus parametros quantitativos, em forma de tabela & com nome

de todas as variaveis.
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