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RESUMO 

 

INTRODUÇÃO: A epilepsia, uma das doenças neurológicas crônicas mais prevalentes, 

tem geralmente início na infância e cerca de 30% dessas crianças desenvolvem crises de 

difícil controle medicamentoso. As crises recorrentes podem determinar 

comprometimento da ingesta com consequências negativas no estado nutricional, 

consideráveis restrições nos aspectos físico, social e emocional com piora na qualidade 

de vida dos envolvidos e sobrecarga dos cuidadores.   Intervenções não farmacológicas 

como a terapia com dieta cetogênica melhoram o padrão clínico das crises, mas existem 

poucos estudos sobre a repercussão no estado nutricional e na qualidade de vida da 

criança/adolescente e na sobrecarga dos cuidadores. OBJETIVOS: Avaliar o efeito da 

terapia cetogênica na evolução clínica das crises epilépticas e no estado nutricional da 

criança/adolescente com epilepsia fármaco-resistente, estimando a qualidade de vida da 

criança e a sobrecarga do cuidador. Desenvolver um projeto para elaboração de vídeo 

educativo direcionado aos cuidadores para melhor manejo do tratamento cetogênico. 

MÉTODOS: A) Para avaliar o efeito da terapia cetogênica sobre a evolução clínica e 

estado nutricional foi realizado estudo tipo corte transversal envolvendo crianças e 

adolescentes em acompanhamento no Ambulatório de Terapia Cetogênica do Instituto de 

Medicina Integral Prof. Fernando Figueira – IMIP, durante o período de dezembro de 

2015 até dezembro 2021. Foram coletados dados socioeconômicos, demográficos, 

clínicos, antropométricos e laboratoriais a partir da análise dos prontuários. Para 

determinar a qualidade de vida das crianças/adolescentes e seus cuidadores foi realizado 

estudo transversal tipo survey através de entrevistas telefônicas onde foram aplicados dois 

formulários: Qualidade de Vida da Criança com Epilepsia (QVCE-50), que aborda 

domínios físico, psicológico, cognitivo/educacional e sociofamiliar; e o Inventário de 

Sobrecarga de Zarit (ZBI), que avalia a repercussão dos transtornos crônicos mentais 

sobre o bem-estar físico e emocional, vida social e aspectos financeiros do cuidador. B) 

O produto técnico tecnológico será um vídeo que está sendo elaborado em três etapas: 

pré-produção, produção e pós-produção. As estratégias de ensino serão apresentadas 

numa sequência didática de técnicas de registro no caderno de acompanhamento diário, 

mensuração da cetonúria, pesagem e armazenamento adequado dos alimentos. 

RESULTADOS: ARTIGO 1 - A amostra do estudo foi constituída de 49 crianças 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 região 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 classificação 

do estado nutricional; a dislipidemia foi um efeito adverso comum e transitório. Houve 

uma redução de crises superior a 50,0% em cerca de 70% dos participantes e 63,3% 

diminuíram a dosagem de fármacos anticrises. ARTIGO 2 – O QVCE-50 das crianças e 

adolescentes, segundo a entrevista dos 49 cuidadores, evidenciou que o domínio físico 

foi o mais prejudicado além do cognitivo/educacional e o mais preservado foi o 

psicológico.  A sobrecarga foi considerada moderada a grave para a maioria (55,1%) dos 

cuidadores. CONCLUSÃO: A dieta cetogênica preveniu o agravamento da desnutrição, 

reduziu as crises epilépticas e a dosagem de fármacos anticrises. Foram evidenciadas 

baixa qualidade de vida da criança/adolescente e sobrecarga do cuidador, interferindo na 

vida cotidiana e nas relações pessoais dos responsáveis. Assim, a equipe multidisciplinar 

no planejamento terapêutico deve também oferecer amparo e suporte técnico apropriado 

aos cuidadores por meio do vídeo educativo em vias de produção. 

 

Palavras-chave: Epilepsia refratária; crises epilépticas; dieta cetogênica; desnutrição; 

cuidados paliativos; exaustão do cuidador; vídeo 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. INTRODUÇÃO  

A crise epiléptica é definida como a ocorrência transitória de sinais e/ou sintomas 

decorrentes de atividade neuronal síncrona ou excessiva no cérebro. Tais fenômenos 

incluem alterações da consciência, eventos motores, sensitivos/sensoriais, autonômicos 

ou psíquicos involuntários percebidos pelo paciente ou por um observador.1  

Na definição operacional, a epilepsia é uma doença cerebral caracterizada por uma 

das condições: 1) ocorrência de pelo menos duas crises não provocadas (ou duas crises 

reflexas) em intervalo superior a 24 horas; 2) ocorrência de apenas uma crise epiléptica 

não provocada (ou reflexa) e uma probabilidade de pelo menos 60,0% de chance de novas 

crises; e 3) diagnóstico de síndrome epiléptica.2 

É uma das doenças neurológicas mais comuns, na qual uma parte dos indivíduos pode 

desenvolver uma síndrome epiléptica grave, caracterizada por crises de difícil controle 

medicamentoso.2,3 Na maioria dos casos, as crises começam antes dos 20 anos, sendo 

mais de 50,0% de início na infância, período crítico para aquisição e desenvolvimento de 

competências cognitivas e sociais, o que pode causar prejuízos orgânicos, psicológicos, 

sociais e educacionais para a criança.4 

A epilepsia afeta mundialmente aproximadamente 50 milhões de pessoas de todas as 

idades, raças, classes sociais e localizações geográficas.3 Uma meta-análise realizada em 

2017 mostrou que a taxa de incidência anual de epilepsia é de 61,4 por 100.000 habitantes, 

com uma prevalência geral ao longo da vida de 7,6 por 1.000 habitantes.5 No Brasil, um 

estudo publicado em 1986, utilizando o questionário de pesquisa domiciliar programado 

pela Liga Brasileira de Epilepsia, encontrou uma taxa de prevalência de 11,9 por 1.000 

habitantes. Outro estudo de 1992, utilizando o questionário de rastreamento neurológico 

para epilepsia (uma combinação dos três protocolos - Organização Mundial de Saúde, 
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International Community-Based Epilepsy Research Group e Porto Alegre) apresentou 

uma taxa de prevalência ainda maior, sendo 16,5 por 1.000 habitantes.6,7 

A alteração neurológica de base pode determinar limitações físicas e cognitivas, 

associada à frequência das crises e ao risco de acidentes e traumas. São considerados 

também como prejuízos orgânicos, os efeitos colaterais das terapias medicamentosas e 

cirúrgicas.  Entre os prejuízos psicológicos ressalta-se a preocupação familiar e da criança, 

o sentimento de culpa e rejeição e alterações no desenvolvimento da personalidade.  As 

limitações na interação social, no lazer, no baixo desempenho escolar e as dificuldades 

de formação para a profissionalização são os principais danos sociais e educacionais.4 

Sabendo-se do impacto da doença e do tratamento, o conceito de qualidade de 

vida na epilepsia é multidimensional e subjetivo, baseando-se na perspectiva do sujeito e 

da família.8,9 Estudos demonstraram que a qualidade de vida em crianças com epilepsia 

foi menor do que a da população em geral, e menor ainda, quando essas crianças 

apresentavam crises refratárias. Essa pontuação mais baixa pode ser atribuída ao aumento 

do número e da gravidade das crises epilépticas, altos níveis de ansiedade e angústia na 

família, exacerbados pela imprevisibilidade das crises nos participantes.10,11  

Apesar da disponibilidade de novos fármacos com diferentes mecanismos de ação, 

o percentual de controle das epilepsias recém-diagnosticadas não melhorou e se mantém 

em 63,7% ao longo dos anos. A probabilidade de controle de crises diminui 

substancialmente a cada nova adição de fármaco.12 Um grupo de aproximadamente 

30,0% dos participantes permanece sem controle de crises, apesar da terapêutica 

apropriada com fármacos anticrises (FAC). Estes, podem evoluir com atraso do 

desenvolvimento neuropsicomotor e até mesmo regressão das funções cognitivas.12,13 

Esta população fármaco-resistente pode se beneficiar de intervenções não 

convencionais com alto potencial anticrise, como a cirurgia de remoção da zona 
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epileptogênica, estimuladores do nervo vago (VNS), uso de canabidiol e o tratamento 

dietético através das terapias cetogênicas (TC).13   

O paciente é considerado fármaco-resistente quando é incapaz de ficar livre de 

crises epilépticas, mesmo após duas tentativas de uso de FAC em dose máxima tolerada, 

apropriadamente escolhidos e usados de modo adequado.14 É necessário lembrar que o 

uso descontrolado desses medicamentos pode causar efeitos colaterais como letargia, 

déficit de atenção, comprometimento da memória e interferência na absorção de alguns 

nutrientes3,15. Com o auxílio do tratamento dietoterápico, esses efeitos colaterais podem 

ser minimizados e a efetividade do medicamento pode ser aumentada.16 

O tratamento dietoterápico tem como princípio fundamental fornecer uma dieta 

que atenda as necessidades nutricionais para garantir o crescimento e desenvolvimento 

adequado da criança, baseada nas modificações dos componentes nutricionais da dieta 

normal e considerando as condições particulares que a epilepsia possa requerer.16 

Estudos sugerem que os espasmos musculares involuntários aumentam o gasto 

energético e os vários fármacos necessários para o controle dessa síndrome epiléptica 

grave pode interferir na absorção de alguns nutrientes. Entretanto, a relação entre a 

desnutrição e a epilepsia deve ser mais explorada em estudos posteriores.3,17 

Em estudos com animais, foi observado que o estado nutricional comprometido 

pode agravar o quadro da doença epiléptica. Foi verificado que a desnutrição, além de 

retardar o crescimento cerebral, pode também encurtar o dendrito apical e reduzir o 

número de espinhas dendríticas, o que sugere que indivíduos desnutridos podem estar 

mais propensos a crises epilépticas do que os bem nutridos. Entretanto, em humanos a 

relação ainda é inconclusiva.18,19 

Há mais de um século já era observado que pacientes epilépticos apresentavam 

melhor controle de suas crises quando em jejum ou na presença de acidose metabólica 
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induzida pelo jejum. Em 1921, foi então proposta uma dieta conhecida como dieta 

cetogênica.20 A terapia cetogênica, que substituiu o termo dieta cetogênica, é um 

tratamento médico não farmacológico efetivo, seguro e bem estabelecido, que pode ser 

realizado sinergicamente com outras opções de tratamento.21 É caracterizada por ser rica 

em gorduras, adequada em proteínas e pobre em carboidratos, o que simula as alterações 

bioquímicas associadas aos períodos de jejum, mantendo um estado de anabolismo.20 

Essa terapia produz na circulação sanguínea um grupo de substâncias 

denominadas corpos cetônicos, principalmente o β –hidroxibutirato e acetoacetato.22 O 

mecanismo de ação dos corpos cetônicos ainda não está totalmente esclarecido, mas 

sugere-se que a oferta excessiva de gorduras é capaz de manter o mecanismo metabólico 

de inanição, e assim este macronutriente é utilizado como principal fonte energética, 

criando e mantendo um estado de cetose com efeito anticonvulsivante efetivo em um 

grupo significativo de pessoas com epilepsia intratável.20 

Dentre as possíveis ações farmacológicas das TC, ressalta-se: 1) alteração do 

metabolismo de aminoácidos excitatórios, através da inibição direta do glutamato 

(aminoácido que age no sistema nervoso central como neurotransmissor excitatório); 2) 

alteração do metabolismo de aminoácidos inibitórios, através do aumento na produção do 

ácido gama-aminobutírico (GABA), aumentando a sinalização inibitória no cérebro; 3) 

ativação dos canais de adenosina trifosfato (ATP) sensíveis ao potássio, gerando uma 

hiperpolarização da membrana e reduzindo a excitabilidade celular; 4) aumento dos 

níveis de adenosina, reduzindo a excitabilidade neuronal; 5) aumento no metabolismo 

mitocondrial e inibição da via glicolítica, reduzindo os níveis de glicose; e 6) redução das 

espécies reativas de oxigênios (ERO), causando um efeito neuroprotetor.23-25 

 As TC têm como principais objetivos: melhorar o padrão clínico 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 cognição, alerta e o 

comportamento).26 

Apesar do uso amplamente conhecido como uma estratégia dietética para um 

rápido emagrecimento,27 na epilepsia fármaco-resistente os pacientes em terapia 

cetogênica podem se beneficiar com a recuperação e/ou manutenção do estado 

nutricional, por ser uma dieta calculada a partir do valor calórico ideal para cada faixa 

etária.28  

O planejamento e a execução das TC são bastante detalhados, monitorados por 

uma equipe multiprofissional com neurologista infantil, nutricionista, enfermeira e a 

colaboração de um farmacêutico. Esta equipe é responsável em informar aos cuidadores 

sobre dificuldades inerentes à dieta e reais chances de alcançar o êxito terapêutico.3 A 

implementação bem-sucedida do tratamento está associada a frequentes ajustes na rotina 

alimentar habitual e requer compromisso por parte do paciente e da família.29 

Além da dieta cetogênica clássica (DCC), que geralmente é apresentada em uma 

proporção de 3:1 (3 gramas de gordura para 1 grama de proteína + carboidrato) ou 4:1 (4 

gramas de gordura para 1 grama de proteína + carboidrato), pode-se utilizar outros tipos 

diferentes de TC menos restritivas e mais palatáveis. A dieta de Atkins modificada 

(DAM), a dieta com baixo índice glicêmico (BIG) e a dieta com triglicerídeos de cadeia 

média (TCM) são igualmente efetivas.  Essas variantes possuem uma composição de 

macronutrientes semelhantes à forma clássica e viabilizam maior diversificação de 

alimentos e melhor aderência ao tratamento, além de reduzir possíveis efeitos 

adversos.28,29 

A DAM restringe os carboidratos a 10 - 30g/dia, sem restrições de líquidos, 

calorias ou proteínas.  A dieta BIG permite que os pacientes comam mais, restringindo os 

carboidratos a 40 - 60g/dia, desde que esses carboidratos tenham um índice glicêmico 
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menor que 50.29 A dieta com TCM possibilita a ingestão de maior quantidade de 

carboidratos, visto que esses triglicerídeos são absorvidos de forma mais efetiva e 

permitem alcançar a cetose mais facilmente, entretanto, seu uso pode gerar maior 

desconforto abdominal.  Para todos esses tipos de terapia cetogênica é necessário o 

acompanhamento do médico e do nutricionista, fazendo constantes reavaliações do estado 

clínico do paciente e, da necessidade ou não de suplementação com vitaminas.28 

Apesar de apresentar menos efeito adverso que o tratamento medicamentoso 

tradicional, as complicações do tratamento cetogênico podem ocorrer na fase de 

introdução da dieta, quando os pacientes entram em cetose, podendo ocorrer um período 

de maior letargia, picos hipoglicêmicos e hipercolesterolemia. Outras repercussões 

importantes são as gastrointestinais (constipação, diarreia, náuseas, vômitos e dificuldade 

de ingestão da dieta), a desidratação e a acidose metabólica.20 

Em estudo observacional avaliando 32 crianças com epilepsia de difícil controle 

em tratamento com a terapia cetogênica, foi demonstrado que 35,5% delas tiveram uma 

redução maior que 50,0% na frequência das crises e 19,4% ficaram livres de crises. Houve 

boa tolerância da dieta, com efeitos colaterais leves e reversíveis; e 96,4% dos 

participantes mantiveram parâmetros de crescimento adequados, comprovando assim sua 

efetividade.30 Estudos observacionais com menor amostra e de curto prazo realizados com 

a DAM e a dieta BIG, relataram que aproximadamente 50,0% dos participantes têm pelo 

menos uma redução de 50,0% nas crises epilépticas e aproximadamente 30,0% deles têm 

pelo menos 90% de redução de crises.31,32 

Tradicionalmente, a redução das crises era o único objetivo do tratamento, 

todavia, com o passar do tempo foi constatado que o impacto da epilepsia envolve 

também preconceitos que expõem os pacientes e familiares a um grave processo de 
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estigmatização e restrições que podem levá-los ao distanciamento social e sobrecarga do 

cuidador.4 

Há uma diversidade de sentimentos e de atitudes vividos pelos pais, em especial 

as mães, de crianças com epilepsia, como o medo, ansiedade, raiva, mágoa e culpa. 3 O 

adoecimento da criança traz profundas e, quase sempre, inesperadas mudanças na vida 

do cuidador e da família, principalmente quanto à sobrecarga, que ocorre em função da 

rotina intensa de cuidados, das restrições nas atividades de toda a família e da falta de 

suporte social que o cuidador tem que enfrentar.33 

Estudos afirmam que o cuidador cobra de si a perfeição e muitas vezes tem que 

ser forte nos momentos de dificuldade, o que contribui para a depressão em decorrência 

do impacto da doença em sua vida.34 Um estudo sobre a ansiedade dos pais de crianças 

com epilepsia, mostrou que o número de crises era diretamente proporcional à ansiedade 

e à piora na sobrecarga desses familiares.3, 4  

Para calcular e avaliar a sobrecarga em cuidadores de pessoas com transtornos 

crônicos mentais ou físicos, o Inventário de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview 

- ZBI) é frequentemente um dos instrumentos mais utilizados (Anexo 1).  Desenvolvido 

em 1985, padronizado e validado no Brasil, é composto por 22 questões, divididas em 

cinco domínios que envolvem a saúde, a vida pessoal e social, situação financeira, bem-

estar emocional e relacionamentos interpessoais.35 

Existem atualmente poucos instrumentos construídos ou traduzidos e validados 

para a língua portuguesa com a finalidade de avaliar a qualidade de vida das crianças com 

epilepsia, como o Inventário 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 formulário Qualidade de Vida da Criança com Epilepsia 
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(QVCE-50).36 Entretanto, apenas o QVCE-50 possibilita avaliar a qualidade de vida da 

criança sob a perspectiva dos cuidadores (Anexo 2). 

Esta ferramenta específica, foi construída e validada em 2007, contém 50 questões 

respondidas pelos pais ou responsáveis pela criança avaliando a dimensão física, 

psicológica, sociofamiliar e cognitiva/educacional.37  

No QVCE-50, a dimensão física refere-se aos elementos essenciais para a boa 

saúde física, a vitalidade e energia para as atividades físicas, a qualidade do repouso e 

sono e as oportunidades de lazer e esporte.37 Uma vez que crianças com epilepsia tem 

uma maior incidência de problemas de saúde mental do que as com outras doenças 

crônicas, a dimensão psicológica investiga esse aspecto, incluindo transtornos 

psiquiátricos como a ansiedade e a depressão.37  Na dimensão sociofamiliar é avaliado se 

a instalação de uma doença crônica no núcleo familiar gerou significativas mudanças em 

sua dinâmica, permitiu um ajustamento à nova realidade com impacto na própria criança 

doente.37Finalmente, a dimensão cognitiva e educacional, investiga se a epilepsia 

acarretou distúrbios da aprendizagem.37 

Uma vez que tem sido demonstrada a importância da terapia cetogênica sobre a 

redução das crises epilépticas9, torna-se essencial verificar os efeitos da dieta sobre o 

estado nutricional do indivíduo em fase de crescimento, seu efeito sobre a cognição, 

comportamento e vários outros aspectos neuropsicológicos. Até 2022, ao procurar nas 

bases de dados Scielo e Pubmed, não foram encontrados estudos abordando os riscos 

nutricionais que esta população está exposta durante o uso da terapia cetogênica. Também 

não foram identificados estudos que abordassem a sobrecarga do cuidador e a qualidade 

de vida da criança com epilepsia refratária em tratamento com a terapia cetogênica, na 

percepção do cuidador. Os dados obtidos são relevantes para a prática clínica pois existem 

diversas dificuldades relacionadas à análise da qualidade de vida dos pacientes com 
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doenças crônicas e da repercussão sobre a vida de seus familiares visando ressaltar a 

importância desses aspectos durante o planejamento terapêutico.  
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II. OBJETIVOS 

2.1 Objetivos Gerais 

1) Avaliar o efeito da dieta cetogênica no estado nutricional e na evolução clínica das crises 

epilépticas da criança/adolescente com epilepsia fármaco-resistente, bem como a qualidade 

de vida da criança e a sobrecarga do cuidador.  

2) Desenvolver um projeto de vídeo educativo direcionado aos cuidadores visando 

promover melhor adesão ao tratamento dietético 

 

2.2 Objetivos Específicos  

2.2.1  

- Caracterizar a amostra quanto a dados socioeconômicos, demográficos e clínicos, 

verificando a influência sobre o estado nutricional;  

- Identificar os efeitos colaterais relacionados à terapia cetogênica   e comparar os padrões 

de crises epilépticas e uso de fármacos anticrises antes e após a implementação da terapia; 

- Descrever os domínios mais comprometidos na qualidade de vida da criança e determinar 

o nível de sobrecarga do cuidador após a introdução da terapia cetogênica; 

2.2.2 

- Planejar as etapas de pré-produção do vídeo: título, sinopse, roteiro, storyboard e aspectos 

financeiros; produção e pós-produção 

 

 

. 
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III MÉTODOS 

3.1 Desenho do estudo 

      O método apresentado abaixo envolve: 

 Estudo tipo corte transversal com dados coletados em prontuários, para avaliar o efeito 

da dieta cetogênica sobre a evolução clínica e estado nutricional com resultados 

apresentados no artigo 1. 

 Estudo de corte transversal, tipo survey para determinar a qualidade de vida das 

crianças/adolescentes e seus cuidadores, apresentado no artigo 2. 

 Elaboração de produto técnico com 3 etapas: pré-produção, produção e pós-produção. 

 

3.2 Local do estudo  

O estudo se desenvolveu no Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira – 

IMIP no Ambulatório de Terapia Cetogênica para Epilepsia Fármaco-resistente. O IMIP atende 

principalmente pacientes de Recife e da região metropolitana, usuários do Sistema Único de 

Saúde (SUS) através de prestação da assistência integral à saúde da criança, da mulher e do 

adulto. 

O Ambulatório de Terapia Cetogênica para Epilepsia Fármaco-resistente teve sua 

implantação em dezembro de 2015 e é o primeiro do Norte/Nordeste que conta com 

profissionais capacitados da Neurologia infantil e da Nutrição.  

 

3.3 Período do estudo 

O período para a coleta de dados foi entre outubro de 2021 e janeiro de 2022 envolvendo 

os cuidadores e pacientes acompanhados no ambulatório desde dezembro de 2015 até dezembro 

de 2021.  
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3.4 População do estudo 

Crianças e adolescentes em acompanhamento no Ambulatório de Terapia Cetogênica 

para Epilepsia Fármaco-resistente do IMIP. 

 

3.5 Amostra do estudo 

A amostra foi obtida por conveniência, através da análise dos prontuários de 

atendimento ambulatorial e composta pelos indivíduos que se enquadravam nos critérios de 

elegibilidade, mediante lista de checagem (Apêndice A). 

 

3.6 Critérios e procedimentos para seleção dos participantes 

3.6.1 Critérios de inclusão; 

- Menor de 18 anos de idade; 

- Diagnóstico de epilepsia fármaco-resistente; 

- Em uso de dieta cetogênica; 

- Acompanhado no centro de referência de terapia cetogênica do IMIP por um período mínimo 

de 6 meses. 

 

3.6.2 Critérios de exclusão 

 - Paciente em terapia cetogênica iniciada em outro serviço.
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3.7 Fluxograma de captação e acompanhamento dos participantes  

O fluxograma de captação e acompanhamento está descrito abaixo (figura 1). 

  
Figura 1. Fluxograma de captação e acompanhamento dos participantes, de acordo com modelo sugerido no 

STROBE.38
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3.8 Variáveis de Análise 

3.8.1 Variáveis preditoras 

Foram agrupadas em: 

 Variáveis sociodemográficas: idade, sexo, procedência, escolaridade, categorização e 

escolaridade do cuidador principal, número de moradores no domicílio, renda per capita 

familiar.  

 Variáveis clínicas: categorização da epilepsia 

 Variáveis nutricionais: via de alimentação, tipo de dieta cetogênica, tempo de terapia 

cetogênica 

 

3.8.2 Variáveis de desfecho 

 Adequação do estado nutricional, redução do número de fármacos anticrises utilizados, 

redução no número de crises, controle do perfil lipídico, efeitos colaterais da dieta 

cetogênica, escore do formulário de Qualidade de Vida da Criança com Epilepsia 

(QVCE-50) e escore do Inventário de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview - 

ZBI). 

 

3.9 Definição e operacionalização dos termos, critérios e variáveis  

As variáveis foram definidas de acordo com os quadros abaixo: 
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3.9.1 Categorização de variáveis preditoras  

VARIÁVEL DEFINIÇÃO OPERACIONAL CATEGORIZAÇÃO 

Sociodemográficas 

Idade 
Calculada a partir da data de nascimento até o dia 

da admissão no ambulatório  

Variável nominal 
policotômica e expressa 

em anos 

 < 2  

 2 -  4   

 5 – 9  

 10 < 18 

Sexo 
Coletado pelo Registro Hospitalar no momento da 

admissão. 

Variável nominal 
dicotômica 

 Masculino 

 Feminino 

Procedência 

Município de residência do participante, como 

registrado no prontuário ou referido pelo paciente 
ou acompanhante de acordo com a classificação do 

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística 

(IBGE).39 

  

Variável nominal 

policotômica 

 Recife e região 

metropolitana 

 Interior do Estado de 

Pernambuco 

 Outros estados 

Escolaridade 

De acordo com o informante referente a última 

série e o grau de escolaridade que o paciente 

completou. Considerada de acordo com os anos de 

estudo completados no momento da admissão no 

ambulatório. Sendo classificados:40 

 Não se aplica: crianças < 5 anos de idade 

 Analfabeto: crianças ≥ 5 anos de idade, que não 

sabem ler, escrever e interpretar 

 Fundamental I: até 4 anos de estudo 

 Fundamental II: 5 a 8 anos de estudo 

Variável nominal 

policotômica e expressa 

em anos de estudo 

 Não se aplica 

 Analfabeto 

 ≤ 4 

 5 -  8 

Categorização 

do cuidador 
principal 

Pessoa que assume total ou maior parte da 

responsabilidade de cuidar, zelando pelo bem-estar, 

saúde, alimentação, higiene pessoal, educação, 
cultura, recreação e lazer da pessoa assistida.41 

Variável nominal 

policotômica 

 Mãe 

 Pai 

 Outros 

Escolaridade 

do cuidador 

De acordo com o informante referente a última 

série e o grau de escolaridade que completou. Sendo 

classificados: 

 Analfabeto: não sabe ler, escrever e interpretar 

 Fundamental I: até 4 anos de estudo 

 Fundamental II: 5 a 8 anos de estudo 

 Médio: 9 a 11 anos de estudo 

 Superior: a partir de 12 anos de estudo 

Variável nominal 

policotômica e expressa 

em anos de estudo 

 Analfabeto 

 ≤ 4 

 5 -  8   

 9 -  11   

 ≥ 12  
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Moradores no 

domicílio 

Obtida no momento da admissão pela pergunta: 

“Contando com você, quantas pessoas moram na 

mesma casa?” 

Variável numérica 

3.9.1. Categorização de variáveis preditoras (continuação) 

VARIÁVEL DEFINIÇÃO OPERACIONAL CATEGORIZAÇÃO 

Renda 

Familiar per 

capita 

Obtida no momento da admissão pela pergunta: 
“Somando a renda de todas as pessoas que moram na 

sua casa, inclusive você, qual é o valor em reais”. O 

valor referido foi dividido pelo número de moradores 

do domicílio  

A classificação foi baseada de acordo com o salário 

(SM) mínimo vigente na região no ano do estudo.42 

Variável nominal 

policotômica 

 < 1 SM 

 1 - 2 SM 

 > 2 SM 

Clínicas 

Classificação 

etiológica da 

epilepsia 

Etiologia da epilepsia, conforme dados obtidos em 

prontuário médico, seguindo International League 

Against Epilepsy (ILAE).43 

Variável categórica 

policotômica 

 Estrutural 

 Genética 

 Infecciosa 

 Desconhecida 

 Metabólica 

 Imune 

Nutricionais 

Via de 

alimentação 

Obtida pela solicitação de que o informante 

respondesse a forma que o paciente se alimenta. A via 
de alimentação foi definida de acordo com sintomas 

clínicos, as funções digestivas e a adequação da ingestão  

A via oral é a mais fisiológica, quando há inadequação 

da terapia nutricional por esta via, a terapia nutricional 

enteral deve ser o tratamento de escolha, sendo indicada 

de acordo com o tempo de uso, sendo via sonda (<6 

semanas) ou ostomia (>6 semanas).  Podendo ainda, ser 

utilizada mais de uma via simultaneamente (mista).44 

Variável categórica 

policotômica 

 Oral 

 Enteral via sonda 

 Enteral via ostomia 

 Mista 

Tempo de 

terapia 

cetogênica 

Calculado a partir da data de início da terapia 
cetogênica até a descontinuidade do tratamento. 

Após iniciada, a terapia cetogênica deve ser mantida 

por 3 meses para avaliação da eficácia e o 

acompanhamento deve acontecer de forma habitual, a 

cada 3 – 6 meses, para melhor avaliação dos efeitos da 

dieta.  

De acordo com a análise da eficácia, a permanência no 

tratamento varia entre 2 – 3 anos, podendo ser mantida 

por tempo indeterminado naqueles que obtiveram 

controle >90,0% das crises.45 

 
 

Variável categórica 

policotômica 

 1: 3 – 6 meses 

 2: 7 – 12 meses 

 3: 13 – 24 meses 

 4: 25 – 36 meses 

 5: > 36 meses 
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3.9.1. Categorização de variáveis preditoras (continuação) 

VARIÁVEL DEFINIÇÃO OPERACIONAL 
CATEGORIZAÇ

ÃO 

Tipo de dieta 

cetogênica 

Classificada de acordo com distribuição de gordura, 

proteína e carboidrato na dieta.28,29 Essa proporção pode ser 

modificada de acordo com a resposta clínica e a cetose do 

indivíduo: 

  Transição: é o ajuste qualitativo da dieta, iniciando da 
introdução dos alimentos permitidos neste novo esquema 

alimentar; 

  Dieta de Atkins modificada (DAM): é menos restritiva e 

mais palatável, sendo permitido de 10 - 30g de carboidrato 

por dia, sem restrições de líquidos, calorias ou proteínas; 

 Diet de Baixo Índice Glicêmico (BIG): permite que os 

pacientes comam mais, restringindo a 40 - 60g/dia de 

carboidrato, desde que tenha um índice glicêmico menor 

que 50. 

  Dieta 2:1: a distribuição da proporção é de 2 gramas de 

gordura para 1 grama de proteína + carboidrato; 

  Dieta 3:1: a proporção é de 3 gramas de gordura para 1 
grama de proteína + carboidrato; 

 Dieta 4:1: a proporção é de 4 gramas de gordura para 1 

grama de proteína + carboidrato). 

Variável categórica 

policotômica 

 Transição ou 1:1 

 2:1 e 2,5:1 

 3:1 e 3,5:1 

 4:1 e 4,5:1 

 DAM 

BIG 

Quadro 1 – Definição operacional e categorização das variáveis preditoras. 
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3.9.2 Categorização de variáveis de desfecho  

VARIÁVEL DEFINIÇÃO OPERACIONAL CATEGORIZAÇÃO 

Peso 

Este dado foi utilizado para definição do estado 

nutricional. 

A técnica para obtenção do peso está descrita na 

seção “Procedimentos, testes, técnicas e exames”. 

Expresso em 

quilogramas 

Altura 

Este dado (o valor real ou estimado) foi utilizado 
posteriormente para definição do estado nutricional. 

A técnica para obtenção da altura está descrita na 

seção “Procedimentos, testes, técnicas e exames”. 

Expresso em metros 

Índice de Massa 

Corporal (IMC) 

Após a aferição do peso e estatura, foi calculado 

através da relação do peso pela altura ao quadrado 

(kg/m²) para determinar o diagnóstico nutricional  

 Expresso em kg/m² 

Diagnóstico 

Nutricional 

antes e a cada 3 

a 6 meses após a 

TC 

O estado nutricional (definido a partir do índice 

IMC/Idade) foi avaliado antes (na admissão - baseline) 

e após o início da terapia cetogênica (na consulta de 

acompanhamento ambulatorial a cada 3 a 6 meses para 

comparação)  

Para definição de diagnóstico, foi utilizado o Anthro, 

aplicativo desenvolvido pela OMS para facilitar a 

aplicação das curvas de referência de crescimento para 

crianças de 0 a 19 anos. A classificação foi através do 
índice IMC/Idade, ligeiramente adaptado com relação 

aos adotados pela WHO,46,47 para melhor diagnóstico. 

Para crianças < 5 anos, o diagnóstico nutricional será 

classificado: 

 < Escore-z -2 = Baixo peso 

 ≥ Escore-z -2 e < Escore-z +2 = Eutrofia 

 ≥ Escore-z +2 = Excesso de peso 

 

Para aquelas crianças ≥ 5 anos, o diagnóstico 

nutricional será classificado: 

 < Escore-z -2 = Baixo peso 

 ≥ Escore-z -2 e < Escore-z +1 = Eutrofia 

 ≥ Escore-z +1 = Excesso de peso 

Variável categórica 

policotômica 

 

IMC/Idade em < 5 anos 

 < Escore-z -2  

 ≥ Escore-z -2 e < 

Escore-z +2  

 > Escore-z +2  

 

IMC/Idade em ≥ 5 anos 

 < Escore-z -2  

 ≥ Escore-z -2 e < 

Escore-z +1  

 > Escore-z +1  

 

Redução do 

número de 

fármacos 

anticrises 

utilizados 

Calculada a partir da diferença entre o número de 

fármacos utilizados antes e após a terapia cetogênica 

Variável nominal 

dicotômica 

 Sim 

 Não 

Redução no 

número de 

crises 

Monitorada a partir do registro feito pelo cuidador na 

agenda de controle de crises epilépticas. 

As porcentagens de redução das crises foram 

classificadas segundo os Critérios de Huttenlocher:48 

 Redução <50%: Regular 

 Redução 50-90%: Bom 

 Redução 90-99%: Muito Bom 

 Redução 100%: Excelente 

 Aumento no número de crises: 0 

 

Variável categórica 

policotômica 

 <50% 

 Entre 50-90% 

 Entre 90-99% 

 100% 

 0 
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3.9.2 Categorização de variáveis de desfecho (continuação) 

VARIÁVEL DEFINIÇÃO OPERACIONAL CATEGORIZAÇÃO 

Colesterol total 

antes da terapia 

cetogênica 

O exame de sangue foi solicitado antes de iniciar a 

dieta. Os valores foram classificados, segundo o 

National Cholesterol Education Program (NCEP)49 e 

por Kwiterovich50: 

 Alterado: ≥ 170 mg/dl 

 Normal: < 170 mg/dl 

Variável nominal 

dicotômica 

 Alterado 

 Normal 

Colesterol total 

após a terapia 

cetogênica 

Os exames foram monitorados a cada 3 meses, no 

primeiro ano de tratamento, e, depois, a cada seis 

meses.26 

Os valores foram classificados, segundo o National 

Cholesterol Education Program (NCEP)49 e por 

Kwiterovich50: 

 Alterado: ≥ 170 mg/dl 

 Normal: < 170 mg/dl 

Variável nominal 

dicotômica 

 Alterado 

 Normal 

Triglicerídeos 

antes da terapia 

cetogênica 

O exame de sangue foi solicitado antes de iniciar a 

dieta. Os valores foram classificados, segundo o 

National Cholesterol Education Program (NCEP)49 e 

por Kwiterovich50: 

Crianças até 10 anos: 

 Alterado: > 100 mg/dl 

 Normal: ≤  100 mg/dl 

Crianças e Adolescentes acima de 10 anos: 

 Alterado: > 130 mg/dl 

 Normal: ≤ 130mg/dl 

Variável nominal 

dicotômica 

 Alterado 

 Normal 

Triglicerídeos 

total após a 
terapia 

cetogênica 

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)49 e por 

Kwiterovich50: 

Crianças até 10 anos: 

 Alterado: > 100 mg/dl 

 Normal: ≤  100 mg/dl 

Crianças e Adolescentes acima de 10 anos: 

 Alterado: > 130 mg/dl 

 Normal: ≤ 130mg/dl 

Variável nominal 

dicotômica 

 Alterado 

 Normal 

Efeitos 

colaterais da 

terapia 

cetogênica 

Geralmente observados na fase de introdução da 

dieta, quando os participantes entram em cetose e 

apresentam principalmente sintomas gerais e 

digestivos. 

Variável categórica 

policotômica  

 Constipação / Diarreia 

 Náusea / Vômito 

 Fome / Inapetência 

 Sonolência / 

Irritabilidade 

 



37 

 

3.9.2 Categorização de variáveis de desfecho (continuação) 

VARIÁVEL DEFINIÇÃO OPERACIONAL CATEGORIZAÇÃO 

Escore do 
formulário de 

Qualidade de 

Vida da Criança 

com Epilpesia 

(QVCE-50) 

Obtido através da entrevista telefônica com o 

cuidador principal. 
Avaliada a mediana, os valores mínimos e máximos, 

para os seguintes domínios:37 

 Físico; 

 Psicológico; 

 Sociofamiliar; 

 Cognitivo/educacional 

Variável numérica 

expressa em medidas 

de tendencia central e 

de dispersão. 

 Mediana 

 Quartil 1 

 Quartil 3 

 Valores mínimos 

 Valores máximos 

Escore do 

Inventário de 

Sobrecarga de 

Zarit (ZBI) 

Obtido através da entrevista telefônica com o 

cuidador principal. Classificado, segundo ZBI:35 

 Pouca ou nenhuma sobrecarga: 0-20 pontos 

 Leve a moderada: 21-40 pontos 

 Moderada a grave: 41-60 pontos 

 Sobrecarga grave: 61-88  pontos 

Variável categórica 

policotômica 

 Pouca/Nenhuma 

sobrecarga 

 Leve/Moderada 

sobrecarga 

 Moderada/Grave 

sobrecarga 

 Sobrecarga grave 

Quadro 2 – Definição operacional e categorização doas variáveis de desfecho. 

 

3.10 Procedimentos, testes, técnicas e exames  

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

telefônica com o responsável ou cuidadores. 

 

3.10.1 Análise dos prontuários e do protocolo de atendimento do ambulatório (ARTIGO 1) 

Para caracterização da população do estudo foram coletados dados socioeconômicos, 

demográficos, clínicos, nutricionais, antropométricos e laboratoriais a partir da análise dos 

prontuários e das anotações no Protocolo de Terapia Cetogênica (Apêndice B), desenvolvido 

pelas nutricionistas e pela neurologista infantil que realizam o acompanhamento ambulatorial 

dos pacientes.  

Em diferentes períodos (3, 6, 12, 18 e 24 meses) de seguimento do tratamento dietético, 

foram coletados dados referentes à caracterização da dieta cetogênica e determinado a 
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frequência de controle de crises, a redução da dose e número de fármacos e a avaliação 

nutricional das crianças e adolescentes. 

 

3.10.1.1 Socioeconômicos, demográficos 

Nome do participante, idade, sexo, procedência, escolaridade, categorização do 

cuidador principal, escolaridade do cuidador, número de moradores no domicílio, renda 

familiar. 

 

3.10.1.2 Avaliação Nutricional 

Anamnese Alimentar: 

Foi coletado a via de alimentação (oral ou enteral via sonda orogástrica, sonda 

nasogástrica, gastrostomia, jejunostomia).  

As dietas cetogênicas 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 informações sobre efeitos colaterais apresentados durante o 

período de introdução da terapia cetogênica, como constipação, diarreia (no mínimo 3 

evacuações líquidas em 24hs), náuseas, vômitos, inapetência, sonolência e irritabilidade. 

 Avaliação Antropométrica:  

Foram avaliados os parâmetros de peso, estatura, semi-envergadura, IMC e perda de 

peso, o que além de informar sobre o estado nutricional do participante, fornece também dados 

necessários para o cálculo adequado da dieta cetogênica. Estes dados permitiram a avaliação da 

adequação do IMC/Idade (IMC/I), utilizado para o diagnóstico nutricional segundo a 

classificação adotada. 
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Peso atual: A pesagem foi realizada em cada consulta, de acordo com a faixa etária da 

criança, para aquelas com até 2 anos de idade, foi utilizada balança Filizola Beyond 

Technology, em uma superfície plana, onde a criança foi posta na horizontal, sem vestimentas 

e sem fralda.  Para aquelas maiores de 2 anos, foi pesada em balança digital vertical, bem 

posicionada no centro da balança, com o peso bem distribuído em ambos os pés, descalça, com 

os braços ao longo do corpo e movendo-se o mínimo possível, para evitar oscilações e assim 

permitir a leitura, já nos casos que foram inviáveis, a criança foi pesada juntamente com o 

responsável e posteriormente calculado o peso pela diferença dos pesos. 

Altura: Até os 2 anos de idade, quando possível, foi utilizado o antropômetro, onde a 

criança foi deitada na horizontal em um lugar plano, com os pés juntos, os braços ao longo do 

corpo e cabeça reta. Naqueles maiores de 2 anos, foi utilizado o estadiômetro vertical, com a 

criança bem posicionada sobre a base do estadiômetro, em superfície plana, descalça, de forma 

ereta, com a cabeça posicionada de forma que a linha da visão estivesse perpendicular ao corpo, 

membros superiores pendentes ao longo do corpo e a região occipital em contato com a escala 

de medida. Para aqueles com idade superior com impossibilidade de mensuração, a altura foi 

estimada através das equações de estimativa da estatura de pacientes elaborada por Kwok e 

Writelow (1991), utilizando o dobro da semi-envergadura (SE).51 

A semi-envergadura (SE): Foi utilizada na impossibilidade de medir a estatura pelo 

método tradicional. Correspondeu à distância entre o esterno e a falange distal do dedo médio 

esquerdo com o braço estendido, passando uma fita métrica flexível e inelástica paralelamente 

à clavícula. O dobro da medida da semi-envergadura correspondeu à estimativa da altura.51 

Índice de Massa Corporal (IMC): Após a aferição do peso e estatura, foi calculado 

através da relação do peso pela altura ao quadrado (kg/m²).  

Diagnóstico Nutricional: Foi avaliado antes (baseline ou seja, na admissão) e após o 

início da terapia cetogênica (em cada consulta de acompanhamento no ambulatório). Foi 
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monitorado através do parâmetro IMC/ Idade, utilizando as curvas da WHO/OMS ou 

específicas para Paralisia Cerebral. A classificação do estado nutricional foi ligeiramente 

adaptada com relação aos adotados pela WHO46,47 para melhor diagnóstico. Assim, para 

crianças < 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-

Z ≥ +2. Já para as crianças ≥ 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 Avaliação Laboratorial 

Todos    os    participantes    do    estudo    realizaram    avaliação laboratorial como 

rotina no ambulatório antes da terapia cetogênica e a cada 3 meses ou conforme necessidade. 

Os resultados encontram-se registrados no protocolo de acompanhamento. 

Os níveis séricos de colesterol total e de triglicerídeos, utilizados para esta pesquisa, 

fazem parte dos exames obrigatórios de acordo com o protocolo internacional de terapia 

cetogênica. Logo, o estudo não acarretou custo adicional ao serviço, uma vez que são exames 

de rotina no Ambulatório de Terapia Cetogênica do IMIP. 

Foi classificado como hipercolesterolemia (≥ 170mg/dL) e hipertrigliceridemia 

(>100mg/dL para crianças até 10anos e >130mg/dL para crianças acima de 10 anos), valores 

séricos de colesterol e triglicerídeos, recomendados pelo National Cholesterol Education 

Program (NCEP)49 e por Kwiterovich50. 

 

3.10.1.4 Dados Clínicos 

- Número e etiologia de crises segundo critérios da ILAE.43 

- Medicações já utilizadas e em uso atual; 
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3.10.2 Entrevista telefônica com o cuidador (ARTIGO 2) 

Foram realizadas entrevistas telefônicas, atribuído um número 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 responsável pela criança/adolescente dois 

formulários: Qualidade de Vida da Criança com Epilepsia (QVCE-50) e o Inventário de 

Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview - ZBI). Ambos os formulários foram traduzidos 

para a língua portuguesa e validados no Brasil.35, 37 

 

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

O QVCE-50 é um formulário respondido pelos pais ou responsável pela criança e 

contém 50 questões, que avaliam a dimensão física (9 itens), dimensão psicológica (18 itens) 

dimensão sociofamiliar (7 itens) e dimensão cognitivo/educacional (16 itens).37 

A pontuação para cada domínio possui uma medida ponderada e o valor atribuído a cada 

questão varia de 1 a 4. Os resultados de escores de cada domínio são obtidos através de soma e 

porcentagem, bem como o escore total que é conquistado após soma de todos os escores dos 

domínios isoladamente e calculado em porcentagem, conforme está descrito no anexo 3. Quanto 

maior a pontuação melhor a qualidade de vida.37 No final do QVCE-50 existe uma escala visual 

analógica com pontuação de 0 a 10 para a determinação da qualidade de vida global – esta 

escala não foi utilizada neste estudo.  

Visto que o QVCE-50 não estabelece um ponto de corte, os resultados foram descritos 

a partir da mediana e do valor mínimo e máximo de cada dimensão avaliada (física, psicológica, 

sociofamiliar e cognitivo/educacional), e assim, identificamos qual foi o domínio mais 

prejudicado e o mais preservado. 
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3.10.2.2 Inventário de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview - ZBI). 

É um inventário autoaplicável padronizado e validado no Brasil, composto por 22 

questões, sendo dividido em cinco domínios. Cada questão foi pontuada de 0 a 4, sendo 0 = 

nunca, 1 = raramente, 2 = às vezes 3 = bastante frequentemente, 4 = quase sempre. O resultado 

na escala foi obtido através da somatória de todos as questões, e sendo os possíveis 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).35 

A realização das entrevistas por telefone foi um ponto importante em relação aos 

cuidadores das crianças selecionadas para o estudo. O contato telefônico permite uma maior 

facilidade no acesso ao participante com redução 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 redução da carga emocional dos cuidadores frente a esta comunicação não 

presencial.52 

 

3.11 Processamento e análise dos dados  

A digitação e o armazenamento dos dados foram realizados pelo entrevistador principal em 

planilha no programa Microsoft Excel® versão 2010. A análise estatística descritiva foi 

realizada no software Stata®, versão 13.0 e as incoerências foram verificados e ajustadas.  

Foram determinadas as frequências relativas para as variáveis categóricas e medidas de 

tendência central e de dispersão para as contínuas. 

Os resultados obtidos durante a pesquisa foram apresentados em forma de tabelas e 

gráficos, arquivados no pendrive e na computação em nuvem, estando todos esses dados sob 

posse dos pesquisadores, respeitando os princípios éticos de confidencialidade e privacidade 

das informações coletadas que consta na Resolução do Conselho Nacional de Saúde (CNS) 

466/12, e serão preservados por 5 anos, sob a orientação de acesso restrito aos pesquisadores. 
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Em outra etapa, houve o tratamento dos dados, associando-os à literatura encontrada nas 

bases científicas (BVS, Pubmed), além de livros e teses sobre os assuntos, objetivando a 

interpretação e apresentação dos resultados obtidos, de modo, que as informações expostas 

possibilitem responder aos objetivos propostos. 

 

3.12 Aspectos éticos 

O projeto desta pesquisa atendeu aos postulados da Resolução Nº 466/2012 e Ofício 

Circular nº 2/2021/CONEP/SECNS/MS, que diz respeito às pesquisas em meios digitais. O 

estudo só teve início após aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) do IMIP, por meio 

da Plataforma Brasil (CAE: 50599821.0.0000.5201) e da autorização prévia do local de estudo 

na diretoria da clínica médica pediátrica do IMIP, mediante Carta de Anuência (Apêndice C) e 

Termo de Confidencialidade (Apêndice D).  

Os métodos utilizados apresentaram riscos mínimos aos cuidadores, como desconforto, 

constrangimento ou alterações na autoestima provocadas pela evocação de memórias ao 

responder os formulários. Caso necessário, haveria encaminhamento para suporte psicológico 

do familiar no ambulatório do IMIP. 

 Em relação às crianças, todos os participantes incluídos, independente da pesquisa, já têm 

acompanhamento médico e nutricional e são submetidos à dietoterapia, conforme rotina do 

referido ambulatório. A coleta de dados foi em prontuário e protocolo do ambulatório, sem 

procedimentos invasivos para as crianças.  

Os benefícios resultantes da realização deste estudo se baseiam na identificação do 

impacto da terapia cetogênica nos aspectos nutricionais e a avaliação da qualidade de vida dos 

pacientes, fomentando a literatura para a implementação da dieta como possibilidade 

terapêutica precoce nas epilepsias fármaco resistentes. 
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3.12.1 Consentimento livre esclarecido 

Na entrevista telefônica, foi lido o TCLE (Apêndice E) para o cuidador e o TALE 

(Apêndice F) para a criança/adolescente, ambos os entrevistados foram orientados quanto ao 

caráter voluntário de sua participação, podendo aceitar responder algumas perguntas e permitir 

a coleta de dados secundários dos prontuários. A obtenção de consentimento foi registrada e 

comprovada por meio da assinatura de uma testemunha que não faz parte da equipe de pesquisa 

e que acompanhou a entrevista. Este documento foi guardado com o pesquisador e entregue ao 

cuidador em sua próxima visita ao ambulatório ou, conforme preferência, recebeu uma cópia 

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

 

3.12.2 Conflito de interesses 

Declaro que, por parte dos autores, não há nenhum conflito de interesse que possa 

influenciar o resultado da pesquisa 

 

 

3.13 Produto técnico 

O produto técnico tecnológico derivado do estudo proposto, será um programa de mídia 

social, com a produção de um vídeo educativo direcionado aos cuidadores, a fim de promover 

a melhor adesão à terapia cetogênica.  

A mídia de veiculação será através do aplicativo WhatsApp e da disponibilização de um 

link na plataforma Youtube, pela maior facilidade de divulgação e alcance pelos cuidadores. As 

estratégias de ensino serão apresentadas numa sequência didática de orientações, abordando de 

forma simples e prática, técnicas de registro no caderno de acompanhamento diário, 

mensuração da cetonúria, pesagem e armazenamento adequado dos alimentos. 

A elaboração do produto será dividida em três etapas, segundo o referencial de Fleming, 

Reynolds e Wallace:53 
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3.13.1 Pré-produção: 

Inicialmente, a ideia do que o vídeo deveria conter foi pensada contemplando: O que  

gravar? Qual a finalidade? Qual o público? E como gravar?54 Após a discussão dessas questões 

com as nutricionistas que realizam o acompanhamento ambulatorial dos pacientes, o vídeo 

educativo intitulado “Dieta cetogênica na epilepsia: dúvidas frequentes dos cuidadores” 

produzido a partir da sinopse, elaborada com base em evidências científicas e experiência dos 

profissionais do Ambulatório de Terapia Cetogênica do IMIP.   

 Sinopse do vídeo: 

 “O vídeo aborda as principais dificuldades de adesão a terapia cetogênica relatadas pelos 

cuidadores, principalmente nos primeiros meses de tratamento dietético da epilepsia. 

Construído com base nas situações reais de trabalho e na literatura científica, o vídeo objetiva 

orientar o cuidador da melhor maneira possível, estimulando uma melhor adesão ao tratamento 

e eliminando, ao máximo, os possíveis erros que levam à falha terapêutica”. 

Em seguida, analisou-se, juntamente com a equipe técnica do ambulatório, a viabilidade 

da produção do vídeo sob os aspectos financeiro, de abrangência do público, retornos almejados 

e disponibilidade do participante (com capacidade e talento para desenvolver o que foi sugerido 

na sinopse), a fim de avaliar se seria possível prosseguir com o desenvolvimento do roteiro. 

Na elaboração do roteiro (Apêndice G), o conteúdo pretendido para o vídeo foi 

construído com linguagem própria e na escrita das falas, optou-se pelo emprego de vocabulário 

comum e acessível ao público-alvo, seguimentos curtos, uso da voz ativa e exemplos para 

descrever determinados trechos e melhor compreensão da mensagem.  O texto foi dividido em 

cenas, de modo que o roteiro orientasse a produção das gravações e informasse o leitor sobre 

aquilo que o telespectador veria e ouviria no vídeo, de acordo com as recomendações de 

Kindem e Musburger.55 Distribuiu-se o conteúdo em 4 colunas: cena/tema, áudio/texto falado, 

descrição da cena e sugestão de lettering. A duração prevista para o vídeo será de 15 minutos. 
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Após construção do roteiro, elaborou-se o storyboard (Apêndice H), uma representação 

das cenas sob forma de desenhos, que permite a visualização das cenas antes da gravação.55 A 

montagem do storyboard foi realizada através do site Canva® e do aplicativo Avatoon®, por 

aquisição independente.  

 

3.13.2 Produção 

O vídeo está sendo produzido a partir do roteiro e storyboard. As 

nutricionistas que fazem parte da equipe do Ambulatório de Terapia Cetogênica 

estão participando das gravações das cenas, de forma voluntária a contribuir com o 

estudo. A escolha das participantes foi norteada pela familiaridade com o tema 

abordado no vídeo e pela disponibilidade em participar. O conteúdo das gravações 

foi entregue com antecedência de alguns dias, para que elas possam conhecer e se 

inteirar do que estão produzindo. Antes das gravações, as participantes assinaram o 

Termo de Autorização para Uso de Imagem e Voz (Apêndice I ), estando cientes do 

teor das gravações, da finalidade do material, da necessidade de  autorização para uso 

das imagens e de sua ampla divulgação. 

Serão utilizados materiais das práticas de atendimento no Ambulatório 

de Terapia Cetogênica, imagens, efeitos audiovisuais e animações condizentes com 

o objetivo do vídeo, de modo a despertar    e reter a atenção dos participantes, bem 

como facilitar a fixação das informações.  As fotos que serão utilizadas pertencem 

ao arquivo do ambulatório e a música incidental, também conhecida como “música 

de fundo” será adquirida em banco online de publicação gratuita, livre de direitos 

autorais. Serão introduzidas legendas para a inclusão de pessoas com déficit 

auditivo. 
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3.12.3 Pós-produção 

A edição das imagens gravadas, sobreposição do áudio das falas, do fundo musical e das 

animações, será realizada pelos autores por meio do programa CapCut®, por aquisição 

independente. Após a conclusão, o vídeo será distribuído nos meios de comunicação digital 

WhatsApp e Youtube. 
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IV. RESULTADOS 

Os resultados desta dissertação de mestrado estão apresentados no formato de dois 

artigos científicos e do projeto do produto técnico: 

 

 ARTIGO 1  

Submetido à revista Trends in Psychiatry and Psychotherapy Journal (fator de impacto 

2,302), com o título: KETOGENIC DIET IN DRUG-RESISTANT EPILEPSY: A 

CLINICAL NUTRITIONAL ASSESSMENT 

As instruções para submissão do artigo estão apresentadas no Anexo 4 e o comprovante 

de submissão está no Anexo 5. 

 

 ARTIGO 2 

Submetido à revista Brazilian Journal of Nutrition (fator de impacto 0,988), com o título: 

QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR E DA CRIANÇA COM EPILEPSIA 

FÁRMACO-RESISTENTE EM TRATAMENTO COM DIETA CETOGÊNICA 

As instruções para submissão do artigo estão apresentadas no Anexo 6 e o comprovante 

de submissão está 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 in a 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 socioeconomic 

development) 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].  



54 

 

 

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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Tables 

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)     

   3 to 6   6 (12.2)  Adverse effects  

7 to 12  15 (30.6)  Yes 38 (77.6) 

13 to 24  11 (22.5)  No 11 (22.4) 

25 to 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 

n = 49 

6 

n = 49 

12 

n = 30 

18 

n = 21 

24 

n = 17 

 n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) 

Type of KD 

Transition or 1:1 2 (4.1) 3 (6.1) - 2 (9.5) 1 (5.9) 

2:1 or 2.5:1 16 (32.7) 9 (18.4) 4 (13.3) 1 (4.8) - 

3:1 or 3.5:1 14 (28.6) 14 (28.6) 6 (20.0) 2 (9.5) 3 (17.7) 

4:1 or 4.5:1 13 (26.5) 18 (36.7) 16 (53.3) 13 (61.9) 12 (70.6) 

MAD* 4 (8.2) 3 (6.1) 3 (10.0) 3 (14.3) 1 (5.9) 

LGI** - 2 (4.1) 1 (3.3) - - 

 

Classification of the reduction in epileptic episodes 

Excellent (100%) 8 (16.3) 10 (20.4) 5 (16.7) 3 (14.3) 4 (23.5) 

Very good (90% - 99%) 7 (14.3) 11 (22.4) 5 (16.7) 3 (14.3) 7 (41.2) 

Good (50% - 90%) 
16 

(32.7) 
13 (26.5) 9 (30.0) 6 (28.6) 4 (23.5) 

Regular (< 50%) 
11 

(22.5) 
7 (14.3) 8 (26.7) 5 (23.8) 1 (5.9) 

No reduction 7 (14.3) 8 (16.3) 3 (10.0) 4 (19.1) 1 (5.9) 

IMIP: Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira  

*MAD: modified Atkins diet. 

**LGI: 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 

diet 

n = 4 

3 months 

n = 49 

6 months 

n = 49 

12 

months 

n = 30 

18 

months 

n = 21 

24 

months 

n = 17 

 n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) 

Total cholesterol      

Adequate 25 

(51.0) 
14 (28.6) 11 (22.5) 9 (30.0) 8 (28.1) 7 (41.2) 

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 31 

(63.3) 
20 (40.8) 20 (40.8) 16 (53.3) 11 (52.4) 7 (41.2) 

Inadequate** 15 

(30.6) 
13 (26.5) 16 (32.7) 12 (40.0) 7 (33.3) 8 (47.0) 

No registry 3 (6.1) 16 (32.7) 13 (26.5) 2 (6.7) 3 (14.3) 2 (11.8) 

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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Figures 

 

 

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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Fig. 2. Nutritional status according to ketogenic diet duration of patients with drug-resistant 

epilepsy on a ketogenic diet at IMIP from December 2015 to December 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 criança e adolescente 

com epilepsia fármaco-resistente em tratamento com terapia cetogênica. MÉTODOS: Estudo 

tipo survey envolvendo os cuidadores das crianças e adolescentes do Ambulatório de Terapia 

Cetogênica do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira – IMIP. Foram coletados 

dados dos prontuários e realizadas entrevistas telefônicas com o responsável pela 

criança/adolescente, aplicando dois formulários: 1) Qualidade de Vida da Criança com 

Epilepsia (QVCE-50), que aborda, sob a perspectiva dos pais, os domínios físico, psicológico, 

cognitivo/educacional e sociofamiliar da criança. Para cada questão existe uma pontuação de 

1 a 4 e para cada domínio a pontuação varia de 25 a 100. Quanto maior a pontuação melhor 

a qualidade de vida da criança; e 2) Inventário de Sobrecarga de Zarit (ZBI), composto por 22 

questões com pontuação de 1 a 4, que avaliam a repercussão dos transtornos crônicos 

mentais sobre o bem-estar físico e emocional, vida social e aspectos financeiros do cuidador. 

Através da somatória das questões, 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 constituída por 49 cuidadores de crianças 

e adolescentes e em 89,8% o cuidador principal era a mãe e quase metade dos cuidadores 

(44,9%) tinham 12 anos ou mais de estudo. Os resultados obtidos no QVCE-50, evidenciaram 

que após o domínio cognitivo/educacional, o mais prejudicado foi o físico (mediana = 52,8, Q1 

= 47,2; Q3 = 61,1) e o mais preservado foi o psicológico (mediana = 77,8; Q1= 70,8; Q3=83,3). 

Foi observado que 95,9% dos cuidadores apresentavam algum nível de sobrecarga. 

CONCLUSÃO: Foi evidenciado baixa qualidade de vida da criança/adolescente e sobrecarga 

do cuidador, interferindo na vida cotidiana e nas relações pessoais dos responsáveis. Assim, 

a equipe multidisciplinar deve também oferecer amparo e suporte técnico apropriado aos 

cuidadores. 

 

Palavras-chave: Epilepsia refratária; crises epilépticas; dieta cetogênica; cuidados paliativos; 

cuidador familiar; exaustão 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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INTRODUÇÃO 

A epilepsia é uma doença neurológica comum, que afeta mundialmente 

aproximadamente 50 milhões de pessoas de todas as idades, raças, classes sociais e 

localizações geográficas [1].  Na maioria dos casos, as crises epilépticas começam antes dos 

20 anos, sendo mais de 50,0% de início na infância, período crítico para aquisição e 

desenvolvimento de competências cognitivas e sociais, o que pode causar prejuízos 

orgânicos, psicológicos, sociais e educacionais para a criança [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 saúde. O impacto dos prejuízos orgânico-funcionais da epilepsia envolve também 

preconceitos que expõem os pacientes a um grave processo de estigmatização e restrições 

que podem levá-los ao distanciamento social [2,3].  

Em sua forma mais grave, a crise epiléptica é caracterizada pelo difícil controle 

medicamentoso. Este grupo fármaco-resistente pode se beneficiar de intervenções não 

farmacológicas como a terapia cetogênica (TC) que pode ser efetiva para o controle de crises 

epilépticas com redução dos fármacos anticrises (FAC), melhor qualidade de vida do paciente 

e menor sobrecarga de seus familiares [4].  

Estudos demonstraram que a qualidade de vida em crianças com epilepsia foi menor 

do que a da população em geral, e menor ainda, quando essas crianças apresentavam crises 

refratárias [5,6]. A alteração neurológica de base pode determinar limitações físicas e 

cognitivas, associada à frequência das crises e ao risco de acidentes e traumas. As limitações 

na interação social, no lazer, no baixo desempenho escolar e as dificuldades de formação 

para a profissionalização são os principais danos sociais e educacionais [2]. 

Há uma diversidade de sentimentos vividos pelos cuidadores, em especial as mães, 

de crianças com epilepsia, como o medo, ansiedade, raiva, mágoa e culpa [1]. O adoecimento 

da criança traz profundas e, quase sempre, inesperadas mudanças na vida do cuidador e da 

família, principalmente quanto à sobrecarga, que ocorre em função da rotina intensa de 

cuidados, das restrições nas atividades de toda a família e da falta de suporte social que o 

cuidador tem que enfrentar [7]. 

Assim, o conceito de qualidade de vida na síndrome epiléptica vai além dos aspectos 

clínicos (como tipo, frequência, gravidade e etiologia das crises), passando a considerar 

também aspectos comportamentais, psicológicos, 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 criança e adolescente com epilepsia fármaco-resistente em 

tratamento com terapia cetogênica. 
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MÉTODOS 

Foi realizado um estudo observacional, tipo survey com componente analítico. A 

amostra foi formada por cuidadores de crianças e adolescentes menores de 18 anos de idade, 

diagnosticados com epilepsia fármaco-resistente, acompanhados por um período mínimo de 

6 meses a partir de dezembro de 2015 até dezembro 2021, no Ambulatório de Terapia 

Cetogênica do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira – IMIP.   

 O IMIP está situado em Recife/Pernambuco e o Ambulatório de Terapia Cetogênica 

para Epilepsia Fármaco-resistente teve sua implantação em dezembro de 2015 sendo o 

primeiro do Norte/Nordeste e conta com profissionais capacitados da Neurologia infantil e da 

Nutrição que acompanham cerca de 200 crianças desde o início de suas atividades, 

realizando em média 30 consultas mensais. 

Para identificar os cuidadores, foram avaliados os prontuários das crianças e 

adolescentes com no mínimo seis meses de seguimento da DC. Foram excluídos, os 

pacientes que iniciaram a terapia cetogênica em outros serviços e aqueles com dados 

incompletos nos prontuários clínicos. Foram contatados os cuidadores das crianças e 

adolescentes e considerados como perdas quando houve indisponibilidade de contato 

telefônico. 

Para caracterização dos pacientes em acompanhamento foram coletados alguns 

dados socioeconômicos do prontuário, como a idade, sexo, procedência, escolaridade, 

categorização do cuidador principal e renda familiar. 

Foram realizadas entrevistas telefônicas com uma duração aproximada de 15 minutos, 

onde foram aplicados aos responsáveis pela criança/adolescente dois formulários: Qualidade 

de Vida da Criança com Epilepsia (QVCE-50) e o Inventário de Sobrecarga de Zarit (Zarit 

Burden Interview - ZBI)., ambos traduzidos para a língua portuguesa e validados no Brasil 

[9,10]. Foi atribuído um número 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 

crianças e adolescentes com epilepsia sob a visão dos pais. Contém 50 questões, que avaliam 

a dimensão física (9 questões), psicológica (18), sociofamiliar (7) e cognitivo/educacional (16). 

Para cada questão existe uma pontuação de 1 a 4 e para cada domínio a pontuação varia de 

25 a 100 [9]. Quanto maior a pontuação melhor a qualidade de vida. No final do QVCE-50 

existe uma escala visual analógica com pontuação de 0 a 10 para a determinação da 

qualidade de vida global – esta escala não foi utilizada neste estudo visto que a entrevista foi 

pelo telefone e não houve contato visual. 

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

pessoas com transtornos crônicos mentais ou físicos. É composto por 22 questões com 
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pontuação de 1 a 4, sendo dividido em cinco domínios que envolvem: saúde, vida pessoal e 

social, situação financeira, bem-estar emocional e relacionamentos interpessoais. Através da 

somatória de todos os itens, é possível 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 análise estatística descritiva foi realizada no software Stata®, versão 13.0. Foram 

determinadas as frequências relativas para as variáveis categóricas e medidas de tendência 

central e de dispersão para as contínuas. Foi realizado o teste t de Student para comparação 

entre as médias da qualidade de vida global de acordo com a sobrecarga referida pelos 

cuidadores. 

O trabalho foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa do IMIP (CAE: 

50599821.0.0000.5201) e seguiu as recomendações do Ofício Circular nº 

2/2021/CONEP/SECNS/MS (BRASIL), que diz respeito às pesquisas em meios digitais.  Na 

entrevista telefônica, foi lido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o 

cuidador e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) para a criança/adolescente, 

ambos os entrevistados foram orientados quanto ao caráter voluntário de sua participação, 

podendo aceitar responder algumas perguntas e permitir a coleta de dados secundários dos 

prontuários. A obtenção de consentimento foi registrada e comprovada por meio da assinatura 

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

 

RESULTADOS  

A amostra foi constituída por cuidadores de 49 crianças e adolescentes 

acompanhados no ambulatório de Terapia Cetogênica. Na tabela 1 estão as principais 

características das crianças/adolescentes e seus cuidadores. 

O principal cuidador era a mãe (89,8%), 6,1% era o pai e apenas 4,1% eram outros 

parentes, como avós ou tios. Com relação 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 crianças 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 distribuição 

de frequência percentual foi semelhante nas 4 faixas etárias utilizadas (< 2 anos, de 2 a 4, de 

5 a 9 e de 10 a menores de 18 anos). A maioria era procedente do Recife e região 

metropolitana (51,0%). 

Observou-se também, que 83,7% das famílias têm uma renda per capita menor que 1 

salário-mínimo (SM), considerando o salário-mínimo vigente no Brasil no ano 2022 de R$ 

1212,00 (um mil, duzentos e doze reais).  

O tempo de escolaridade das crianças e adolescentes não foi considerado para as 24 

(49,0%) crianças menores de 5 anos de idade; 10 tinham mais de 5 anos de idade, mas não 
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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 estão apresentados na tabela 2 sob a forma de 

valores mínimos e máximos, mediana e intervalo interquartil nos diferentes domínios de 

acordo com a perspectiva dos pais quanto à qualidade de vida de seus filhos. Foram 

observados escores mínimos do domínio cognitivo/educacional, visto que aproximadamente 

metade da nossa amostra foi formada por crianças menores de 5 anos. Em seguida, o domínio 

mais prejudicado foi o físico (mediana = 52,8, Q1 = 47,2; Q3 = 61,1) e o mais preservado foi 

o psicológico (mediana = 77,8; Q1= 70,8; Q3=83,3).  No score de qualidade de vida global 

(somatório de todos os domínios), observou-se mediana = 118,6 ; Q1= 112,5 e Q3=127,9. 

Foi observado que 95,9% dos cuidadores apresentavam algum nível de sobrecarga. 

Sendo 55,1% com sobrecarga moderada a grave, seguido de 36,7% com sobrecarga leve a 

moderada. (Tabela 3).   

Foi feita a comparação 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 padrão ± 3,7) com a sobrecarga moderada a grave (média 

=117,3, com desvio padrão ±2,65) com p=0,063. 

 

DISCUSSÃO 

Foi evidenciado baixa qualidade de vida da criança/adolescente e sobrecarga do 

cuidador, interferindo na vida cotidiana e nas relações pessoais dos responsáveis. Os 

instrumentos de mensuração da qualidade de vida devem avaliar, tanto os aspectos subjetivos 

como os objetivos, ambos influenciados pelo grau de cognição do paciente que, no caso de 

epilepsia refratária, comumente é comprometido [11].  Logo, os relatos dos cuidadores se 

tornam de extrema importância. Em nosso estudo, os pacientes apresentam epilepsia 

refratária e apresentam déficits cognitivos significativos; desta forma, a utilização de 

instrumentos aplicados aos cuidadores, como o QVCE-50 e ZBI, é a principal via de 

informação disponível acerca de qualidade de vida da criança e da sobrecarga dos 

cuidadores, respectivamente.  

Quanto às características das 49 crianças e adolescentes com epilepsia fármaco-

resistente, cujos cuidadores são participantes deste estudo, o maior percentual do sexo 

masculino, concorda com a literatura que aponta discreto predomínio deste sexo em relação 

ao feminino, em casos de pacientes de epilepsia da infância [12,13].   

Quanto a renda familiar, o IBGE [14], em sua Pesquisa Nacional por Amostra de 

Domicílios Contínua, no ano de 2021, estimou a renda média mensal para a população 

brasileira de R$2265,00 (dois mil, duzentos e sessenta e cinco reais) reais. Embora a 

população estudada tenha apresentado média inferior a este valor, estes dados 
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correspondem ao perfil da população atendida no Ambulatório de Terapia Cetogênica do IMIP 

que são pacientes usuários do Sistema Único de Saúde. Apesar de grande parte dos 

cuidadores (87,8%) possuir mais de 9 anos de estudo, a renda familiar abaixo da média pode 

ser consequência da saída de um dos pais do mercado de trabalho pela necessidade de 

cuidado integral do filho com epilepsia grave.  

Ressalta-se que boa parte dessas famílias são amparadas pela aposentadoria por 

invalidez ou pelo Benefício Prestação Continuada (BPC), previsto na Lei Orgânica da 

Assistência Social (LOAS) e algumas, relatam ter estes benefícios como sua única fonte de 

renda. Esse fator pode impactar no aspecto social, psicológico, educacional e físico, podendo 

inclusive ser responsável pelos resultados relativamente negativos na qualidade de vida dos 

nossos pacientes, ainda que consideradas outras variáveis analisadas, conforme 

discutiremos a seguir, neste artigo.  

Cerca de um terço dos pacientes residem no interior de Pernambuco e relatam que nem 

sempre conseguem apoio social para o acesso ao local de atendimento em saúde. Estes 

dados coincidem com outros encontrados na literatura, em que 60,0% dos pais não têm ajuda 

dos governantes e apresentam dificuldades financeiras pelos gastos com medicamentos e 

viagens que têm que fazer a partir do local onde moram até a cidade onde fica o hospital 

quaternário em que as crianças são atendidas [15]. 

Apenas aproximadamente um terço dos pacientes cuidados apresentaram algum nível 

de escolaridade, o que reflete o contraste social existente no país e a ausência de instituições 

preparadas para o ensino de crianças diagnosticadas com alguma doença crônica [16]. A 

inclusão da criança com epilepsia deve estar muito além da sua presença 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 difícil a entrada futura do paciente com epilepsia grave no 

mercado de trabalho [16]. 

Em nosso estudo, não se tinha disponível os dados de qualidade de vida das crianças 

e adolescentes do IMIP antes do início da TC. No entanto, existem algumas pesquisas que 

fornecem dados comparativos da qualidade de vida antes e após a terapia, que relatam 

melhora significativa na qualidade de vida em crianças em tratamento com TC [17,18]. Na 

literatura, a eficiência clínica da terapia cetogênica é relevante, e a redução das crises 

epilépticas é estimada como superior a 50,0%. Entretanto, há casos de pacientes menos 

responsivos a TC, que apesar de não haver redução do número de crises, tem evidente 

melhora na intensidade, com avanço significativo do desenvolvimento cognitivo e 

neuropsicomotor, do comportamento e da qualidade de vida do paciente e da família, 

justificando a manutenção do tratamento [19]. 
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Os formulários QVCE-50 e ZBI foram aplicados aos cuidadores principais, a maioria 

mães, o que está de acordo com a tradição brasileira de se ter na figura materna a maior 

responsável pelo cuidado de crianças e adolescentes com doença crônica [20]. Em nossa 

sociedade é muito forte a questão 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 então uma concordância com os achados apontados em 

nosso estudo [21,22]. 

Conforme os achados na literatura, os resultados obtidos através da aplicação do 

QVCE-50, evidenciaram que um dos domínios considerados como o mais prejudicado foi o 

domínio físico. Nesta dimensão são avaliados os elementos essenciais para a boa saúde 

física de uma criança, a vitalidade e energia para as atividades físicas, a qualidade do repouso 

e sono e as oportunidades de lazer e esporte; que possivelmente estão comprometidos devido 

à gravidade do quadro clínico [9].  

Uma pesquisa realizada com pais sobre a qualidade de vida das crianças com crises 

epilépticas não controladas mostrou que os prejuízos na qualidade de vida da criança foram 

significativamente maiores no domínio físico, quando comparados as respostas do pais de 

crianças com crises controladas. O fato de as crianças apresentarem crises diárias em uma 

faixa etária de importantes aquisições no desenvolvimento neuropsicomotor, pode estar 

sinalizando um maior prejuízo físico para estas crianças [23]. 

Há uma escassez de pesquisas brasileiras com cuidadores, uma vez que sempre se 

prioriza o paciente. Cuidar de alguém com doença crônica é uma atividade um tanto complexa, 

que muitas vezes causa sobrecarga para o cuidador, ainda mais se esta relação do cuidar for 

entre mãe e filho [24]. Em uma revisão de literatura, foi demonstrado que questionários 

respondidos por pessoas mais próximas (como pais ou familiares) de pacientes com doenças 

crônicas, geralmente as respostas são similares, mas a qualidade de vida é subestimada 

quando se compara com as respostas fornecidas pelos próprios pacientes [25]. No caso de 

crianças que não têm capacidade de fornecer informações sobre sua qualidade de vida devido 

à idade, estado de saúde ou capacidade funcional, a única forma de se obter a avaliação é 

através de fontes complementares, como os cuidadores [11]. 

Ao responder o formulário do nosso estudo, grande parte dos cuidadores justificavam 

que a sobrecarga do cuidado geralmente estava associada ao atraso de desenvolvimento da 

criança e seus múltiplos comprometimentos: cognitivo, motor, pulmonar, gastrointestinal, 

ortopédico, distúrbio do sono e muitas vezes com restrição à mobilidade fazendo uso de 

cadeira de rodas. Dados concordantes na literatura relatam que o fato de as crianças serem 

totalmente dependentes geram maior sobrecarga no bem-estar físico dos cuidadores, por 

possuírem uma rotina exaustiva e esforço físico diário [26].  
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Alguns autores reforçam que a presença de sintomas físicos e/ou psicológicos no 

cuidador, interfere diretamente na sua capacidade em lidar com situações de estresse, 

proporcionando maior sensação de sobrecarga. Além disso, os aspectos mais comprometidos 

no processo de cuidar, foram o desenvolvimento de estresse, depressão, ansiedade e uma 

piora na qualidade de vida [27,28]. 

A presença de uma rede de apoio social, pode auxiliar os familiares na superação das 

adversidades. Semelhante ao nosso estudo, alguns autores revelam que na entrevista aos 

cuidadores, podemos encontrar diferentes respostas em relação à sobrecarga, e este fato 

pode ser influenciado pela rede de apoio social e emocional que os cuidadores possuem 

[29,30]. 

Observou-se diferença na comparação das médias de qualidade de vida global entre os 

cuidadores que referiram sobrecarga leve a moderada quando comparados com os que 

tinham sobrecarga moderada a grave, porém sem significância estatística provavelmente 

devido ao pequeno número amostral. 

O presente estudo apresenta como limitação a amostra reduzida, já que houve um 

importante número de perdas por falta de informações nos prontuários clínicos ou pela 

indisponibilidade de contato telefônico. Um dos pontos fortes é a análise da qualidade de vida 

de pacientes em terapia cetogênica e da comparação com a sobrecarga referida pelos 

cuidadores. Comparações de qualidade de vida antes e após a terapia cetogênica poderiam 

revelar informações adicionais, porém estas não foram realizadas no presente estudo já que 

a aplicação do formulário de qualidade de vida não faz parte do atual protocolo de atendimento 

ambulatorial. Assim, estudos futuros com tamanhos de amostra maiores e desenhos de 

estudos prospectivos são necessários. 

 

CONCLUSÕES 

Na epilepsia fármaco-resistente existe um impacto negativo na qualidade de vida do 

cuidador, uma vez que as crianças são fisicamente comprometidas e dependentes, 

demandando uma atenção exclusiva com sobrecarga física e emocional. Nossos resultados 

reforçam que, cabe aos profissionais da equipe multidisciplinar em saúde, que atua tanto com 

a criança como com os familiares e cuidadores, identificar as situações nas quais os 

cuidadores precisam ser assessorados e orientados, oferecendo um amparo informativo, 

técnico, troca de experiência e suporte apropriado para o cuidado.  
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ILUSTRAÇÕES 

  

Tabela 1. Caracterização sociodemográficas dos cuidadores e das 49 crianças e 

adolescentes com epilepsia fármaco-resistente em terapia cetogênica no IMIP no período de 

2015-2021. 

Variáveis  n    (%)  n   (%) 

Sexo da criança/adolescente Cuidador Principal  

Masculino 30 (61,2) Pai 3 (6,12) 

Feminino 19 (38,8) Mãe 44 (89,8) 

Idade do início da dieta 

cetogênica (anos) 
 Outros 2 (4,1) 

< 2  13 (26,5)   

2 – 4  13 (26,5) Escolaridade  (anos finalizados) 

5 – 9  11 (22,5)  da criança  

10 – 17,9  12 (24,5) Não se aplica* 24 (49,0) 

Procedência  Analfabeto** 10 (20,4) 

Recife e região 

metropolitana 
25 (51,0) ≤ 4 10 (20,4) 

5 a 8  5 (10,2) 

Interior de Pernambuco 19 (38,8)   

Outros estados 5 (10,2)  do cuidador   

Renda familiar per capita em Analfabeto 1 (2,0) 

salário mínimo (SM)  ≤ 4 anos  2 (4,1) 

< 1 SM 41 (83,7) 5 a 8 3 (6,1) 

1 – 2 SM 3 (6,1) 9 a 11  21 (42,9) 

>2 SM 5 (10,2) ≥ 12  22 (44,9) 

* Crianças ≤ 5 anos de idade) 

** Crianças > 5 anos de idade, que não sabem ler, escrever e interpretar 
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Tabela 3. Classificação da escala ZBI, referente a sobrecarga do cuidador de crianças e 

adolescentes com epilepsia fármaco-resistente em terapia cetogênica no IMIP no período de 

2015-2021.  

Inventário de Sobrecarga de Zarit (ZBI) n  (%) 

Pouca ou nenhuma sobrecarga (0 à 20 pontos) 2 (4,1) 

Leve à moderada (21 a 40 pontos) 18 (36,7) 

Moderada à grave (41 a 60 pontos) 27 (55,1) 

Sobrecarga grave (61 a 88 pontos) 2 (4,1) 
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V. CONCLUSÕES   

Nossa amostra constituída por crianças e adolescentes em tratamento com a dieta 

cetogênica, predominou o sexo masculino, com renda familiar per capita menor que 1 salário-

mínimo e residentes em Recife e região metropolitana. 

A terapia cetogênica recuperou o estado nutricional dos participantes com desnutrição 

previamente instalada e repercutiu na diminuição gradativa dos medicamentos, como também 

na redução das crises epilépticas. Foram detectadas algumas alterações no perfil lipídico, 

entretanto, assim como outros efeitos adversos, aparentemente transitórios e que podem ser 

controlados com ajustes na dieta.  

Foi evidenciado baixa qualidade de vida da criança/adolescente e aumento da 

sobrecarga do cuidador, interferindo na vida cotidiana e nas relações pessoais dos responsáveis. 

Nossos resultados reforçam que, cabe aos profissionais da equipe multidisciplinar em saúde, 

que atua tanto com a criança como com os familiares e cuidadores, identificar as situações nas 

quais os cuidadores precisam ser assessorados e orientados, oferecendo um amparo 

informativo, técnico, troca de experiência e suporte apropriado para o cuidado.  
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VI. SUGESTÕES E RECOMENDAÇÕES 

 

6.1 Recomendações para a prática 

Apesar do pequeno tamanho de nossa amostra, nossos resultados corroboram o uso do 

tratamento cetogênico como uma terapia não farmacológica importante para o tratamento de 

pacientes com epilepsia refratária. Dessa forma, um acompanhamento clínico e nutricional 

mais detalhado é essencial para garantir nutrição adequada ao crescimento e desenvolvimento 

desses pacientes. Logo, sugere-se elaborar o vídeo educativo direcionado aos cuidadores, que 

ficará disponível através de plataformas digitais de mídia, abordando técnicas para promover 

melhor adesão a terapia cetogênica. 

O acompanhamento multidisciplinar dos pacientes com epilepsia fármaco-resistente 

deve ser realizado de maneira integral pelo Ambulatório de Terapia Cetogênica para Epilepsia 

Fármaco-resistente do IMIP, visto que a doença repercute negativamente na saúde mental do 

cuidador, ficando assim evidente que uma rede de apoio com recursos estruturais e 

emocionais contribuem para minimizar a sensação de sobrecarga. 

Baseado nos resultados obtidos, propõe-se a reorganização da assistência e introdução 

de um fluxo de encaminhamento para o setor de psicologia, quando necessário. Recomenda-

se aplicar os formulários de Qualidade de Vida da Criança com Epilepsia (QVCE-50) e 

Inventário de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview - ZBI) em todos os cuidadores dos 

pacientes que irão iniciar a terapia cetogênica e fazer novas reavaliações deste formulário 

semestralmente, associando as mudanças nos escores de avaliação com a evolução nas 

frequências de crises e alterações cognitivas ou psicomotora dos pacientes. Para otimização 

do tempo da consulta, esse formulário pode ser aplicado ainda na sala de espera, por 

estagiários de medicina ou residentes que estão acompanhando a rotina do ambulatório. 
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Além disso, é evidente que a qualidade de vida dos cuidadores é comprometida, 

principalmente, no que diz respeito às relações sociais. Logo, é imprescindível que os 

cuidadores realizem terapias individuais e/ou em grupos com um psicólogo e esse 

acompanhamento deve ser realizado rotineiramente. Isto implica em promover medidas de 

suporte proporcionais às necessidades e oferecer uma assistência integral e humanizada, 

contribuindo com a qualidade de vida dos pacientes e familiares. 

 

6.2 Recomendações para a pesquisa 

 

Propõe-se, para estudos futuros, a necessidade de maior tempo de coleta e 

acompanhamento destes participantes, possibilitando a aplicação destes formulários de 

qualidade de vida antes, durante e após a terapia cetogênica. No QVCE-50, é necessário 

padronizar a avaliação do domínio cognitivo/educacional, visto que algumas perguntas não se 

aplicam em crianças com baixa escolaridade, o que implicaria no valor final do score. Sugere-

se a validação do vídeo educativo, avaliando o impacto na população estudada. Recomenda-se 

também a elaboração de um estudo multicêntrico, o que possibilitará a comparação dos dados 

em uma amostra maior desta população específica, com significância estatística. Este, 

provavelmente será o objeto de estudo da dissertação de doutorado da pesquisadora principal. 
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APÊNDICES 

Apêndice A – Lista de checagem 

 

COLETA – AMBULATÓRIO DE TERAPIA CETOGÊNICA 
 

NOME DO PARTICIPANTE: __________________________________________________ ID: ________ 
 

REGISTRO:  TELEFONE:   
 

 

LISTA DE CHECAGEM 
 

CRITÉRIOS DE INCLUSÃO 

Menor de 18 anos de idade  

Diagnóstico de epilepsia fármaco-resistente  

Acompanhado no centro de referência de dietas cetogênicas do IMIP por um 
período mínimo de 6 meses 

 

 

CRITÉRIOS DE EXCLUSÃO 

Paciente em dieta cetogênica iniciada em outro serviço  

 
 

CONCLUSÃO 

Elegível  

Não elegível  

 

SE ELEGÍVEL, DESEJA PARTICIPAR? 
 

Sim  

Não  

 

TCLE? TALE? (8 a 17 anos) 

 

 

 

 

 

Sim  

Não  

 

Sim  

Não  

Não se aplica  
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 Apêndice B - Protocolo Dieta Cetogênica 
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 Apêndice C - Carta de anuência  
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Apêndice D - Termo de Confidencialidade 
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Apêndice E - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) 

 

Segue as Recomendações da Resolução Nº 466/2012, Cap. III, Art. 5º e o Art. 15º §2 do 

Conselho Nacional de Saúde do Ministério da Saúde do Brasil.   

(Para ser lido para que responsável ou cuidador decida se quer participar da pesquisa e 

responder algumas perguntas) 

 

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

responsável). Meu nome é  _________________________ (pesquisador que realizará a 

entrevista), e estou ligando para a senhora porque seu filho(a) ou tutorado é acompanhado 

pelo Ambulatório de Terapia Cetogênica do IMIP. Por causa da pandemia da covid-19, 

conhecida como corona vírus, não conseguimos estar presentes para fazer o convite 

presencialmente para você participar da nossa pesquisa que objetiva avaliar efeito do 

tratamento com dieta cetogênica sobre o estado nutricional e aspectos de qualidade de vida 

em crianças com epilepsia em uso da dieta e a sobrecarga de seu cuidador. Se você aceitar 

participar desta pesquisa, nós iremos lhe fazer algumas perguntas adicionais. Assim, nós 

pretendemos buscar entender mais sobre a importância da dieta cetogênica e seu efeito no 

estado nutricional e na qualidade de vida, sendo os dados futuros dessa pesquisa de muita 

importância para o meio científico na área de saúde e para a sociedade, também para você 

como responsável ou cuidador que pode ter futuramente maiores informações sobre os 

benefícios da dieta cetogênica, sua participação irá também de ajudar na formação acadêmica 

dos pesquisadores envolvidos. A primeira etapa da coleta das informações será da seguinte 

forma: você irá responder algumas perguntas sobre aspectos físico, mental, cognitivo, social, 

intrapessoal, familiar e geral do seu filho ou tutorado durante o uso da dieta cetogênica, já na 

segunda etapa, os pesquisadores irão analisar o prontuário e a ficha de acompanhamento de 

seu filho ou tutorado. Esta entrevista durará aproximadamente 15 minutos, mas pode ser que 

você se sinta incomodado, se isso acontecer você não precisa responder alguma pergunta ou 

pode simplesmente interromper a pesquisa a qualquer momento. Seu atendimento junto ao 

Ambulatório de Terapia Cetogênica não mudará em nada dentro do IMIP. Também poderá 

fazer qualquer pergunta que desejar sobre esta pesquisa no decorrer da ligação. Seu nome 

não será revelado em nenhum momento, mesmo depois que a pesquisa terminar e os 

resultados forem publicados em revistas para pessoas que trabalham com saúde, os 

pesquisadores manterão sua identidade em segredo. Os riscos  
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decorrentes da sua participação na pesquisa são o de algum desconforto, vergonha, cansaço, 

algum constrangimento ou alterações na autoestima provocadas pela evocação de memórias 

ao responder às perguntas que serão feitas por telefone. Caso necessário, poderemos fazer 

um encaminhamento para seu suporte psicológico no ambulatório do IMIP. Também  poderá 

haver o risco de perder os dados coletados, porém os pesquisadores envolvidos se 

comprometem a manter em segredo os seus dados e não será divulgado nenhuma informação 

pessoal que comprometa sua segurança física ou viole sua privacidade, além do 

comprometimento em arquivar os dados em dispositivos eletrônicos para não ocorrer perdas. 

A participação no estudo não terá nenhum custo para você nem você receberá dinheiro pela 

participação. Em caso de dúvidas você poderá esclarecer por meio de  ligação ou mensagem 

durante o horário comercial (8:00h às 17:00h) pelo telefone do pesquisadores que poderá 

anotar: MARIA JÚLIA GONÇALVES DE MELO (81) 98739-3427, ADELIA MARIA DE 

MIRANDA HENRIQUES SOUZA (81) 98898, CECILIA NASCIMENTO DE 

MENDONÇA (82) 996665668, LARISSA DE ANDRADE VIANA (81) 99411-0122  E 

PAULA AZOUBEL DE SOUZA (81) 99965-3309. Você também poderá se informar sobre 

esta pesquisa no Comitê de Ética em Pesquisa do IMIP, sito à Rua dos Coelhos, 300, telefone: 

(81) 2122-4756 ou e-mail: comitedeetica@imip.org.br  que funciona de segunda a sexta feira 

no horário de 7:30h às 11:30h e de 13:30h às 16:00h no prédio administrativo Orlando 

Onofre, 1º 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 às condutas éticas. 

Caso você aceite participar, estamos registrando sua aceitação em um documento que será 

assinado por ____________________________________________(nome da testemunha) 

como prova de sua aceitação em participar da pesquisa no dia __________ás 

__________horas. Iremos fazer uma foto deste documento para ser guardada com o 

pesquisador e guardaremos o original para lhe entregar na sua próxima visita ao Ambulatório 

de Terapia Cetogênica do IMIP. Caso prefira receber uma cópia do documento hoje, 

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

whatsapp ou por mensagem telefônica (SMS).   

Aceitou?    Sim (    )     Não (    ) 

_________________________________ 

Testemunha e telefone de contato 

____________________________________ 

Pesquisador 
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Apêndice F - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) 

 

Você está sendo convidado(a) para participar da pesquisa IMPACTO DA DIETA 

CETOGÊNICA SOBRE O ESTADO NUTRICIONAL E AVALIAÇÃO DA 

QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR E DA CRIANÇA COM EPILEPSIA 

GRAVE, seus pais permitiram que você participe. Sabemos que você faz acompanhamento 

no Ambulatório de Terapia Cetogênica do IMIP, então queremos saber o efeito da dieta sobre 

o seu corpo e queremos saber também a sua qualidade de vida e seu bem-estar. As crianças 

e adolescentes que irão participar desta pesquisa têm até 18 anos de idade. Você não precisa 

participar da pesquisa se não quiser, é um direito seu e não terá nenhum problema se desistir.  

A pesquisa será feita no Ambulatório de Terapia Cetogênica do IMIP. Para isso, será 

realizada uma entrevista telefônica com o seu responsável, onde eles responderão dois 

formulários. Se você deixar, a gente vai olhar o que está escrito no seu prontuário e nas 

anotações no Protocolo de Dieta Cetogênica, mas será um segredo, não vamos dizer a 

ninguém. O uso dos formulários e dos dados em prontuários são considerados seguros, mas 

é possível você ficar desconfortável ou constrangido,  mas nós, os pesquisadores, iremos 

tomar muito cuidado para que esses riscos não aconteçam. Caso aconteça algo errado, você 

pode nos procurar pelo telefone MARIA JÚLIA GONÇALVES DE MELO (81) 98739-3427, 

ADELIA MARIA DE MIRANDA HENRIQUES SOUZA (81) 98898, CECILIA 

NASCIMENTO DE MENDONÇA (82) 996665668, LARISSA DE ANDRADE VIANA 

(81) 99411-0122  E PAULA AZOUBEL DE SOUZA (81) 99965-3309. 

Mas há coisas boas que podem acontecer como descobrir o efeito da dieta cetogênica 

no seu estado nutricional e entender como está a sua qualidade de vida  e seu bem-estar,  

assim poderemos incentivar o uso da dieta como uma possibilidade de tratamento pra sua 

doença.. 

Ninguém vai saber que você está participando da pesquisa; não falaremos a outras 

pessoas, nem daremos a estranhos as informações que você nos der. Quando a pesquisa 

terminar os resultados vão aparecer em um site de pesquisa chamado Periódico, mas sem 

mostrar o seu nome. 

Se você não quiser mais participar da pesquisa, você tem todo o direito, pode se 

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

você. Se você tiver alguma dúvida, você pode me perguntar. 
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Caso você aceite participar, estamos registrando sua aceitação em um documento que será 

assinado por ____________________________________________(nome da testemunha) 

como prova de sua aceitação em participar da pesquisa no dia __________ás 

__________horas. Iremos fazer uma foto deste documento para ser guardada com o 

pesquisador e guardaremos o original para lhe entregar na sua próxima visita ao Ambulatório 

de Terapia Cetogênica do IMIP:  

Eu _____________________________________________________________ 

aceito participar da pesquisa IMPACTO DA DIETA CETOGÊNICA SOBRE O ESTADO 

NUTRICIONAL E AVALIAÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR E DA 

CRIANÇA 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 “não” e desistir e que ninguém vai ficar com raiva de mim. Os pesquisadores tiraram 

minhas dúvidas e conversaram com os meus responsáveis. Recebi uma via deste termo de 

assentimento, li e concordo em participar da pesquisa.  

 

Aceitou?      Sim (    )       Não (    ) 

 

 

_________________________________ 

Testemunha e telefone de contato 

 

__________________________________ 

Pesquisador 

 

 

 



104 
 

 

 

Apêndice G – Roteiro do vídeo “Terapia cetogênica na epilepsia: dúvidas frequentes dos cuidadores”  

Roteirista: Cecilia Nascimento de Mendonça 

Tempo estimado de duração: 15 minutos 

Participante: Larissa de Andrade Viana  

CENA / TEMA ÁUDIO / TEXTO FALADO 
DESCRIÇÃO DA CENA 

 

SUGESTÃO DE 

LETTERING 
 

Exemplo 
Vivo ou off : Todo o texto da locução ou o que for falado ao vivo por 

um ator/apresentador  

Movimento de câmera e qualquer 

outra descrição/indicação do que 
acontece no enquadramento  

Todo texto que 

aparece graficamente 
na tela  

Cena 1 • Música de abertura (instrumental) 

• Imagem de abertura (título do 

vídeo): 

Terapia cetogênica na epilepsia: 

dúvidas frequentes dos cuidadores 

• Título do vídeo 

Cena 2: Apresentação 

• Vivo: “Olá, meu nome é Larissa Viana, sou nutricionista e faço parte do 

Ambulatório de Terapia Cetogênica do IMIP. Estou aqui para apresentar aos 

cuidadores e responsáveis de crianças e adolescentes com epilepsia, 

demonstrando de forma simples e prática, etapas muito importantes que 

devem ser cumpridas para alcançar bons resultados do tratamento com a 

dieta. Vamos esclarecer algumas dúvidas?” 

• A nutricionista se apresenta e 

explica o objetivo do vídeo. 
 

Cena 3:  

Materiais necessários 

para realização da 

terapia cetogênica 

• Música de início de cena 

• Vivo: “No primeiro encontro do ambulatório, é solicitada a presença dos 

cuidadores e de outras pessoas que também estão envolvidas no preparo da 

alimentação do paciente. Eles devem comparecer com uma balança 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 título da 

cena 

• A nutricionista narra e demonstra os 

materiais. 

• Quais materiais são 
necessários para a 

dieta cetogênica? 

• Balança digital 
• Fitas para medir a 

cetose 

• Caderno simples 

Cena 4: 

Monitoramento das 

crises 

• Música de início de cena 
• Off: “O registro das crises no caderno de monitoramento é um grande aliado 

para o acompanhamento do tratamento. Você deve anotar diariamente o 

horário, a quantidade e a intensidade das crises epilépticas. O registro será 

referência para comparação das crises antes e depois do início da dieta 

cetogênica.” 

 

• Imagem de abertura com o título da 
cena 

• A nutricionista narra 

• Vídeo com o modelo de registro 

ideal das crises no caderno de 

acompanhamento 

• Como fazer o 

monitoramento das 

crises? 



105 
 

 

 

Cena 5: 

Monitoramento da 

cetose 

• Música de início de cena 

• Vivo: “O monitoramento da cetose é muito importante para avaliar o 

resultado do tratamento. Ela pode ser medida através da urina (cetonúria) ou 

do sangue (cetonemia). Essa avaliação será feita a partir de fitas específicas, 

que podem ser adquiridas nas farmácias. É importante lembrar que o frasco 

com as fitas deve estar sempre bem fechado e longe da claridade.” 

• Vivo: “No início do tratamento, o ideal é que o monitoramento da cetose seja 

feito 4 vezes por dia, sempre antes das refeições” 

• Off: “Para medir a cetose, é necessário fazer a coleta da urina em um 
potinho limpo e seco. Em seguida, pegue a fita e encoste na urina (há 

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 

é chegar em 3 cruzes (+++), conhecida como “cetose franca”, porém 
alguns pacientes já respondem bem ao tratamento com uma (+) ou 

duas (++) cruzes.” 

• Off: “Em crianças que usam fralda, é necessário posicionar um pedaço 
de algodão na fralda ainda limpa. Esse algodão vai absorver a urina, 

que será gotejada na fita. É importante lembrar que o resíduo de urina 

que entra em contato com o gel da fralda, altera o resultado da medida 

de cetose, por isso é necessário sempre utilizar o algodão.” 

• Imagem de abertura com o título da 

cena 

• A nutricionista narra e demonstra 
como fazer a medição da cetose 

• Foto de um resultado de medição 

• Vídeo com o modelo de registro da 

cetose no caderno de 

acompanhamento 

• Como fazer o 

monitoramento da 

cetose? 
• ATENÇÃO: O frasco 

com as fitas deve estar 

sempre bem fechado e 

longe da claridade! 

• 4 x / dia (antes das 

refeições) 

Cena 6:  

Monitoramento de 

efeitos colaterais 

• Música de início de cena 

• Vivo: “Como qualquer outro tratamento médico, a terapia cetogênica tem 

efeitos colaterais, que podem ser prevenidos e controlados com ajustes na 

dieta. Os mais comuns são: constipação, diarreia, náuseas, vômitos e falta de 

apetite.  

• Off: “Você 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 título da 

cena 

• A nutricionista narra  

• Vídeo com o modelo de registro dos 

efeitos colaterais no caderno de 

acompanhamento 

• Como fazer o 

monitoramento dos 

efeitos colaterais? 

• Constipação 

• Diarreia 

• Náuseas 

• Vômitos 

• Falta de apetite 

Cena 7:  

Pesagem dos 

alimentos 

• Música de início de cena 

• Off: A pesagem é feita através de um balança digital com precisão de 1 

grama. O peso dos alimentos prescritos, corresponde, sempre, ao peso do 
alimento cru, com exceção do ovo e arroz que sempre são pesados após o 

cozimento. No momento da pesagem, lembre-se sempre de retirar a parte não 

comestível dos alimenos, por exemplo: 50g de frango cru, sem pele, osso, 

nem cartilagem).   

• Off: Coloque a balança digital em uma superfície plana e confira se ela está 

zerada e se a unidade de medida está em grama. Ponha o prato ou recipiente 

• Imagem de abertura com o título da 
cena 

• A nutricionista narra  

• Vídeo com o modelo de pesagem 

dos alimentos na balança 

 

• Pesar alimentos crus 

(exceto ovo e arroz) 
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onde será colocado o alimento e pressione o botão “tare” para zerar o visor. 

Em seguida coloque um alimento de cada vez dentro do recipiente até 

alcançar exatamente o peso prescrito na dieta. Antes de adicionar um outro 

alimento diferente dentro do mesmo recipiente, sempre aperte o botão “tare” 

para zerar o visor e reiniciar a contagem das gramas. 

• Off: É importante que as quantidades prescritas de  cada alimento, 

principalmente das fontes de gordura, como o azeite de oliva, creme de leite 

e óleo sejam ingeridas em sua totalidade. 

Cena 8: Conceito de 

alimentos 

equivalentes 

• Música de início de cena 

• Vivo: “Alimentos equivalentes são alimentos de um mesmo grupo, que 

podem ser alternados entre si, desde que se respeite as quantidades, e os pesos 

equivalentes prescritos na dieta.” 

• Off: “Veja o exemplo: Nesta dieta, podemos ver que no café da manhã ou 
lanche da tarde, foi prescrito 80g de abacate ou fruta substituta. Então temos 

que ir na lista do grupo das frutas e escolher apenas uma outra opção, desde 

que respeite a quantidade prescrita (então posso trocar os 80g de abacate, por 

101 gramas de abacaxi, OU por 66g de carambola OU qualquer outra opção 

de preferência).  

• Off: “Vejamos agora o exemplo de  almoço ou janta: Conforme foi dito 

anteriormente, se nessa refeição está escrito 5 alimentos difentes, é necessário 

que o paciente consuma todos os 5 ou OU os seus respectivos substitutos. 

Importante reforçar que as 16g de cenoura faz parte da lista de hortaliças do 

Grupo 1, então, ela só pode ser substituída por outras hortaliças que também 

pertencem ao Grupo 1 (como as 24g de abobrinha, 14g de brócolis ou 18g de 
chuchu). Da mesma forma acontece com as substituições das 8g de tomate 

(que pertence as horatilças do grupo 2) ou com a batata (que pertence a lista 

de batatas), sendo cada um com seu grupo específico de substitutos. 

• Off: “É importante reforçar que, se naquela refeição está prescrito 5 alimentos 

diferentes, é necessário utilizar TODOS os 5 OU os seus respectivos 

substitutos. (nenhum alimento que está prescrito pode ficar de fora daquela 

refeição). Já que a dieta é cuidadosamente calculada de forma 

individualizada, para manter o bom estado nutricional e alcançar a cetose. 

• Off: “Assim a gente pode evitar que os alimentos fiquem repetitivos e 

melhorar a aceitação da dieta.”  

• Imagem de abertura com o título da 

cena 

• A nutricionista narra  

• Vídeo com o modelo de cardápio e 

equivalentes 

 

 

Cena 9:  

Armazenamento de 
alimentos e 

otimização de tempo 

• Música de início de cena 

• Vivo: “Sabemos que o planejamento e a preparação da dieta são bastante 
trabalhosos e exige um grande esforço da família. Então, para facilitar e 

otimizar seu tempo, você pode pesar os alimentos de várias refeições e deixar 

• Imagem de abertura com o título da 

cena 
• A nutricionista narra  

• Como posso 

armazenar os 

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 ação ajuda, inclusive, quando você não estiver em casa para 

prepará-los. Caso tenha uma consulta médica ou passeio, você pode utilizar 

uma bolsa térmica com placas de gelo ou escolher alimentos que não 

precisem de refrigeração. A dieta já pronta pode estragar com muita 

facilidade se deixada em ambiente natural. 

• Exibição das fotos com o modelo 

alimentos prontos e porcionados 

(arquivo do ambulatório) 

 

• Geladeira por 2 dias 

• Congelador por 1 

semana 

 

Cena 10:  

Encerramento 

• Música de início de cena 

• Off: A terapia cetogênica requer dedicação, trabalho, comprometimento e 

organização para alcançar bons resultados. E é muito importante lembrar que 

toda a família, deve estar inserida no tratamento, para que o paciente se sinta 

acolhido e incluído no contexto familiar.  

• Vivo: “Bom pessoal, espero que este vídeo tenha ajudado a esclarecer 
algumas dúvidas sobre a terapia cetogênica e que isso contribua para facilitar 

a adesão ao tratamento. Em caso de dúvidas, entre em contato com a 

nutricionista ou neurologista  que acompanha o paciente”. 

• Obrigada! 

• Imagem com o título: Concluindo 

• A nutricionista narra  

• Exibição de imagem de 
encerramento 

• Dedicação 

• Trabalho 

• Comprometimento 
• Organização 

 

Cena 11: Créditos 

• Música de início de cena 

• Off: “Este vídeo  integra a Tese de Mestrado em Cuidados 

Paliativos da pesquisadora CECILIA NASCIMENTO DE 

MENDONÇA, do Programa de Pós-graduação Stricto Sensu do 

Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP).” 

• Exibição dos créditos 

 

• Produção e Edição: 

Cecilia Mendonça 

• Revisão e formatação: 

Maria Júlia de Mello, 

Paula Azoubel,  

Larissa Vaiana e Luis 

Alves 
• Participante e locução: 

Larissa  Viana 

• Referências 

bibliográficas¹ 

Referência bibliográficas: 

 Ashrafi MR, Hosseini SA, Zamani GR, et al. The efficacy of the ketogenic diet in infants and young children with refractory epilepsies using 

a formula-based powder. Acta Neurol Belg 2017;117(1):175-182.  

 Coppola G, Verrotti A, Ammendola E, et al. Ketogenic diet for the treatment of catastrophic epileptic encephalopathies in childhood. Eur J 

Paediatr Neurol 2010; 14(3):229–234.  



108 
 

 

 

 Kossoff EH, Dorward JL, Turner Z, Pyzik PL. Prospective study of the modified atkins diet in combination with a ketogenic liquid supplement 

during the initial month. J Child Neurol 2011;26(2):147-51 

 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. 

 Nizamuddin J, Turner Z, Rubenstein JE, Pyzik PL, Kossoff EH. Management and risk factors for dyslipidemia with the ketogenic diet. J Child 

Neurol 2008;23(7):758-61. 

 Rubenstein JE. Use of the ketogenic diet in neonates and infants. Epilepsia 2008;49 Suppl 8 :30-2.  

 Sampaio LPB. ABC da dieta cetogênica para epilepsia refratária. 1ª edição. Rio de Janeiro (Brasil): Editora DOC Content, 2018. ISBN: 978-

85-8400-100-2. 

 Sampaio LPB, Takakura C, Manreza, MLG. The use of a formula-based ketogenic diet in children with refractory epilepsy. Arq. 

NeuroPsiquiatr 2017;75(4):234-237.  

 Thompson L, Fecske E, Salim M, Hall A. Use of the ketogenic diet in the neonatal intensive care unit-Safety and tolerability. Epilepsia 

2017;58(2):e36-e39. 

 Uldall P et al. Ketogenic diet for infants is possible with Ketocal. Epilepsia 2006;47 Supple 3 :176.  

 Weijenberg A, van Rijn M, Callenbach PMC, de Koning TJ, Brouwer OF. Ketogenic diet in refractory childhood epilepsy: starting with a 

liquid formulation in an outpatient setting. Child Neurol Open 2018;5:2329048X18779497.  



109 
 

 

 

Apêndice H – Storybord para construção do vídeo “Terapia cetogênica na epilepsia: 

dúvidas frequentes dos cuidadores” 

 

Cena 1 

 

Cena 2: Apresentação 

 

Cena 3:  

Materiais necessários para a 

terapia cetogênica 
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Cena 4: Monitoramento das 

crises 

 

Cena 5: Monitoramento da 

cetose 

 

Cena 6:  

Monitoramento de efeitos 

colaterais 
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Cena 7:  

Pesagem dos alimentos 

 

Cena 8: Conceito de 

alimentos equivalentes 

 

Cena 9:  

Armazenamento de 

alimentos e otimização de 

tempo 
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Cena 10:  

Encerramento 

 

Cena 11: Créditos 
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Apêndice I - Termo de autorização para uso de imagem e voz 

TERMO DE AUTORIZAÇÃO PARA USO DE IMAGEM E VOZ 

Eu, ______________________________________________________________, _____ 

anos, estado civil ________________, portador da cédula de identidade RG nº 

_________________, inscrito no CPF nº________________________, residente em _____ 

______________________________________________________, nº ___________, 

município de Recife / Pernambuco. AUTORIZO, através do presente termo, o uso de minha 

imagem e voz em todo e qualquer material entre fotos, documentos, vídeos/filmagens (sem 

quaisquer ônus financeiros a nenhuma das partes) para ser utilizada no vídeo “Dieta 

cetogênica na epilepsia: dúvidas frequentes dos cuidadores” que integra a Dissertação de 

Mestrado em Cuidados Paliativos da pesquisadora CECILIA NASCIMENTO DE 

MENDONÇA, do Programa de Pós-graduação Stricto Sensu do Instituto de Medicina 

Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP). Essas imagens serão divulgadas em meio eletrônico, 

sendo de acesso ao público em geral. A presente autorização é concedida a título gratuito, 

abrangendo o uso da imagem e voz acima mencionadas em todo território nacional e no 

exterior, na forma de mídia eletrônica (plataformas digitais da internet, youtube, televisão, 

DVD, entre outros). Por esta ser a expressão da minha vontade declaro que autorizo o uso 

acima descrito sem que nada haja a ser reclamado a título de direitos conexos à minha 

imagem ou a qualquer outro, e assino a presente autorização. 

Recife, _____ de ________ de__________. 

 

Assinatura do Participante 

 

Assinatura do Pesquisador 
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ANEXOS 

Anexo 1 - Inventário de Sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview - ZBI)
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Anexo 2 – Avaliação de Qualidade de Vida na Criança com Epilepsia (QVCE-50) 
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Anexo 3 - Escore de correção QVCE-50
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Anexo 4 – Instruções para submissão na revista Trends in Psychiatry and Psychotherapy 

Journal (ARTIGO 1) 
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Anexo 5 – Comprovante de submissão na revista Trends in Psychiatry and Psychotherapy 

Journal (ARTIGO 1) 
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Anexo 6 – Instruções para submissão na revista Brazilian Journal of Nutrition (ARTIGO 

2) 
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Anexo 7 – Comprovante de submissão na revista Brazilian Journal of Nutrition 

(ARTIGO 2) 
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