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Introduzione 
 

A partire dal lavoro già effettuato che ha permesso di elaborare un consenso italiano sull’utilizzo della dieta 

chetogenica alla cui stesura ha partecipato un gruppo di lavoro con competenze varie ( Pierangelo Veggiotti, 

Alberto Burlina, Giangennaro Coppola, Raffaella Cusmai, Renzo Guerrini, Anna Tagliabue, Bernardo Dalla 

Bernardina) si propone di utilizzare tale consensus (vedi allegato) come base di partenza per raccogliere dati 

omogenei relativi all’utilizzo della dieta chetogenica.  

 

Obiettivi 
 

Obiettivo principale è quello di uniformare i criteri e le modalità di utilizzo della dieta, secondo il consensus 

italiano, nelle strutture specialistiche, a competenza elevata e con specifica esperienza epilettologica, da 

trasferire alle strutture neuropsichiatriche, neuropediatriche e pediatriche del territorio nazionale.  

Obiettivo secondario sarà la raccolta centralizzata  dei dati relativi l’utilizzo della dieta chetogenica che 

saranno  maggiormente omogenei sia per le caratteristiche del campione sia per le modalità di gestione  della 

dieta secondo il consensus italiano e la loro diffusione alla comunità scientifica .La raccolta centralizzata dei 

dati permetterà di avere dati relativi ad un campione più ampio e maggiormente confrontabile  con le 

casistiche delle altre nazioni . 

 

Metodologia 
Disegno dello studio 
 

Lo studio sarà suddiviso in due sottoprogetti: 

A) STUDIO retrospettivo 

B) STUDIO prospettico 

 

Popolazione in studio 

Studio A. 

Verranno presi in esame in modo retrospettivo i dati relativi i pazienti che hanno utilizzato la dieta 

chetogenica, senza alcuna distinzione, che sono stati presi in carico dalle varie unità operative dei soci LICE 

negli ultimi 5-10 anni. Tali dati verranno raccolti mediante un questionario già elaborato (vedi allegato) e 

inseriti in un database (foglio di lavoro) centralizzato. 

Studio B. 
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I pazienti che arriveranno alla consultazione dalla data di inizio dello studio (data di  inizio da concordare con 

il gruppo) saranno valutati in modo prospettico. A tali pazienti sarà applicato il consensus italiano che deriva 

da un precedente studio di un gruppo multidisciplinare. (vedi allegato) 

I dati relativi a questo gruppo di pazienti verranno raccolti mediante l’utilizzo del questionario predisposto 

anche per la raccolta dei dati retrospettivi. 

 

Indicatori  
Studio A 

 numero di casi che hanno effettuato la dieta chetogenica 

 diagnosi epilettologica 

 diagnosi eziologica 

 esame neurologico, ritardo mentale , reattività 

 terapie farmacologiche, chirurgiche 

 dati relativi la dieta chetogenica  

 tipologia, frequenza e durata delle crisi 

 caratteristiche minime studio elettroencefalografico (elettrofisiologico) 

 

Studio B 

Oltre agli indicatori previsti per lo Studio A, la conformità della pratica adottata rispetto al consensus italiano 

vs. discostamenti. 

 

Risultati attesi 
Studio A 

 raccolta dei dati anamnestici e clinici   

 inserimento dei dati raccolti ed elaborazione degli stessi  

Studio B 

 raccolta dei dati riguardanti questo gruppo di pazienti  

 rilievo dei discostamenti  

 confronto dei dati emersi  

 confronto dei dati relativi al campione italiano con quelli della comunità scientifica internazionale  
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Trasferibilità dei risultati e dei prodotti  

 
Gli obiettivi principali e secondari del progetto mettono in evidenza come la trasferibilità del prodotto risulti 

essere un elemento fondamentale. 

Infatti l'auspicio e l'impegno del lavoro è quello di uniformare le modalità di utilizzo della dieta nei vari 

gruppi italiani e di raccogliere dei dati che  possano quindi diventare di dominio comune alle strutture 

neuropsichiatriche, neuropediatriche e pediatriche del territorio nazionale.  

 

 

 

 

Cronogramma 
 

          Mesi  
 

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36

Raccolta dati casi retrospettivi

Reclutamento casi prospettici

Elaborazione dati  

   

 

 

 

Archiviazione della documentazione 
 

Tutti i documenti contenenti i dati originali richiesti e trascritti sulla scheda raccolta dati rimarranno presso 

gli archivi dell’Istituto IRCCS “C. Mondino”.  
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Allegati 

Scheda raccolta dati  
Nome centro       ____________________                                                                                     Scheda di rilevazione dati 
Nome operatore  ____________________                                                                                           DATA DI COMPILAZIONE ___/___/____  

Telefono              _____________________ 
E-mail                 _____________________                                                                                                             

 
 

PROGETTO RACCOLTA DATI DIETA CHETOGENICA 
 
 
ID PAZIENTE                |____| (n° progressivo) CODICE FISCALE__________________________________

DATA DI NASCITA ___/___/___  
 
SESSO   |_M_|   |_ F_| 
 

PROVENIENZA       |__|  regionale      |__|  extraregionale 
 
Indicare la regione   |___|   (per la codifica vedere Allegato A) 

 
 
 
DIAGNOSI EPILETTOLOGICA                                                              DATA DELLA DIAGNOSI   ____/____/_______   (gg/m/aaaa) 

 
|_A_|  Epilessia focale idiopatica  
|_B_|  Epilessia focale sintomatica 
|_C_|  Epilessia generalizzata idiopatica 
|_D_|  Sindrome di West  
|_E_|  Sindrome di Dravet  
|_F_|  Sindrome di Lennox Gastaut  
|_G_|  Encefalopatia epilettogena  / Sindrome catastrofica 

 
 

DIAGNOSI EZIOLOGICA                                                                       DATA DELLA DIAGNOSI   ____/____/_______   (gg/m/aaaa) 

  
|_A_|  Idiopatica 
|_B_|  Criptogenetica  
|_C_|  Sintomatica di patologia nota 
|_D_|  Sintomatica di patologia non nota 

 
Se C definire: 

|_1_|  Sindrome genetica 
|_2_|  Noxa pre-perinatale 
|_3_|  Noxa acquisita post-natale 
|_4_|  Malformazioni SNC 
|_5_|  Sindrome neurocutanea 
|_6_|  Difetto congenito del metabolismo 

Se 4 definire: 
|_1_|  Difetti generalizzati di proliferazione e differenziazione: microlissencefalia, emimegalencefalia 
|_2_|  Difetti focali di differenziazione e proliferazione (TSC, Displasia corticale Taylor Type) 
|_3_|  Difetti generalizzati della migrazione neuronale (lissencefalia, agiria, pachigiria) 
|_4_|  Difetti focali e multifocali della migrazione neuronale (lissencafalia parziale, eterotopia nodulare 
|_5_|  Difetti del'organizzazione corticale (polimicrogiria, schizencefalia) 
|_6_|  Displasia corticale bilaterale 
|_7_|  Displasia corticale focale 

 
 

 

ESAME NEUROLOGICO 
 
EN INIZIALE  (al momento dell’introduzione della DK)    

|_0_|  Normale  
|_1_|  Patologico  
|_ND_|  Non eseguito 

 

Se 1 definire: 
|_A_|  Segni neurologici minori,  
|_B_|  Ipotonia generalizzata senza acquisizioni posturali 
|_C_|  Tetraparesi spastica 
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EN CONTROLLI SUCCESSIVI 

 
0 = NESSUNA VARIAZIONE 

 
1 = MODESTAMENTE MIGLIORATO 

 
2 = NOTEVOLMENTE MIGLIORATO

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

Controllo a 

 
 

         

Controllo a Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a 
 

 
 

         

 

RITARDO MENTALE 
 
|_0_|  Assente 
|_1_|  Lieve 
|_2_|  Medio 
|_3_|  Grave 
|_4_|  Rallentamento ideo-motorio 

 
 

 
REATTIVITA’

 
0 = NELLA NORMA 
1 = LIEVEMENTE RIDOTTA  

 
2 = COMPROMESSA 
3 = GRAVEMENTE COMPROMESSA 

 

Inizio DK 
(tempo 0) 

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

 
 

         

Controllo a Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a 
 

 
 

         

 

 

ETA’ ALL'ESORDIO DELLE CRISI  (in mesi)  ___________ 

 
  

 

 

TERAPIA 
 
TERAPIA EFFETTUATA IN PRECEDENZA   |___|  (numero farmaci utilizzati) 
Barrare quali 

PB |___| 

ESM |___| 

TPM |___| 

PHT |___| 

CZP |___|  

GBP |___| 

PRM |___| 

CLZ |___| 

OXC |___| 

CBZ |___| 

altre BZ |___|  

TGB |___|  

CBZ-CR |___| 

GVG |___| 

LVT |___| 

VPA |___| 

LTG |___|  

ZNS |___| 

FBM |___| 

ACTH |___| 

Bromidi |___| 

Acet |___| 

B6 |___| 

Ig |___| 

STEROIDI |___| 

VPAChrono |___| 

STIRIPENTOLO |___| 

 
ALTRO  |___| 
(specificare_____________
_____________________ ) 

 
TERAPIA CHIRURGICA 
 

|_1_|  Non considerata 
|_2_|  Pz in corso di valutazione  
|_3_|  Pz valutato, non  idoneo 

|_4_|  Pz accettato per intervento 
|_5_|  Già effettuata  
|_6_|  Pz idoneo, ma rifiuta intervento 

|_7_| Interventi “palliativi”  
(i.e. applicazione stimolatori)

 
TERAPIA IN CORSO (al momento dell’introduzione della DK)   |__|  (numero farmaci utilizzati) 
Barrare quali 

PB |___| 

ESM |___| 

TPM |___| 

PHT |___| 

CZP |___|  

GBP |___| 

PRM |___| 

CLZ |___| 

OXC |___| 

CBZ |___| 
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altre BZ |___|  

TGB |___|  

CBZ-CR |___| 

GVG |___| 

LVT |___| 

VPA |___| 

LTG |___|  

ZNS |___| 

FBM |___| 

ACTH |___| 

Bromidi |___| 

Acet |___| 

B6 |___| 

Ig |___| 

STEROIDI |___| 

VPAChrono |___| 

STIRIPENTOLO |___| 

 
ALTRO  |___| 
(specificare____________
____________________ )

 
 
 

DK 
 
DATA  INIZIO  DK   ____/____/_______   (gg/m/aaaa)  
 
ETÀ’  INIZIO  DK  (in mesi) ___________ 
 
TIPO DK 

|_1_|  Tradizionale (4:1) 
|_2_|  Ketocal (4:1) 

|_3_|  Tradizionale (3:1) 
|_4_|  Ketocal (3:1) 

|_5_|  Mista

 
 

 

TIPOLOGIA, FREQUENZA E DURATA DELLE CRISI 
 
CRISI PRIMARIA (crisi più frequente)
TIPO 

|_A_|  Crisi generalizzate 
|_B_|  Crisi Parziali 

 
 
 
 
 

Se A (crisi generalizzate):  
|_1_|  GTCS 
|_2_|  Assenze 
|_3_|  Spasmi 
|_4_|  Crisi toniche 
|_5_|  Crisi miocloniche 
|_6_|  Crisi atoniche

FREQUENZA 
0 = NON CRISI  
1= < 1/MESE 
2 = 1-3/MESE  

3 = 1-5/MESE  
4 = 5-10/MESE 
5 = 10-20/MESE  

6 = > 20/MESE 
7 = > 50/MESE  
ND = dato non disponibile

 

Inizio DK 
(tempo 0) 

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

 
 

         

Controllo a 
 

Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a 

 
 

         

 
 
DURATA 

0 = NON CRISI 
1 = < 15 SEC  
2 = < 30 SEC  

3 = < 1 MIN  
4 = 1-5 MIN  
5 = 5-10 MIN  

6 = 10-20 MIN  
7 = > 20 MIN  
ND = dato non disponibile 

 

Inizio DK 
(tempo 0) 

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

 
 

         

Controllo a 
 

Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a 

 
 

         

 
 
CRISI SECONDARIA
TIPO 

|_A_|  Crisi generalizzate 
|_B_|  Crisi Parziali 

 
 
 
 
 

Se A (crisi generalizzate):  
|_1_|  GTCS 
|_2_|  Assenze 
|_3_|  Spasmi 
|_4_|  Crisi toniche 
|_5_|  Crisi miocloniche 
|_6_|  Crisi atoniche 

FREQUENZA 
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0 = NON CRISI  
1= < 1/MESE 
2 = 1-3/MESE  

3 = 1-5/MESE  
4 = 5-10/MESE 
5 = 10-20/MESE  

6 = > 20/MESE 
7 = > 50/MESE  
ND = dato non disponibile

 

Inizio DK 
(tempo 0) 

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

 
 

         

Controllo a Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a 
 

 
 

         

 
 
DURATA 

0 = NON CRISI 
1 = < 15 SEC  
2 = < 30 SEC  

3 = < 1 MIN  
4 = 1-5 MIN  
5 = 5-10 MIN  

6 = 10-20 MIN  
7 = > 20 MIN  
ND = dato non disponibile 

 

Inizio DK 
(tempo 0)  

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

 
 

         

Controllo a Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo 
a 

 
 

         

 
 
CRISI TERZIARIA
TIPO 

|_A_|  Crisi generalizzate 
|_B_|  Crisi Parziali 

 
 
 
 
 

Se A (crisi generalizzate):  
|_1_|  GTCS 
|_2_|  Assenze 
|_3_|  Spasmi 
|_4_|  Crisi toniche 
|_5_|  Crisi miocloniche 
|_6_|  Crisi atoniche 

FREQUENZA 
0 = NON CRISI  
1= < 1/MESE 
2 = 1-3/MESE  

3 = 1-5/MESE  
4 = 5-10/MESE 
5 = 10-20/MESE  

6 = > 20/MESE 
7 = > 50/MESE  
ND = dato non disponibile

 

Inizio DK 
(tempo 0) 

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

 
 

         

Controllo a 
 

Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a 

 
 

         

 
 
DURATA 

0 = NON CRISI 
1 = < 15 SEC  
2 = < 30 SEC  

3 = < 1 MIN  
4 = 1-5 MIN  
5 = 5-10 MIN  

6 = 10-20 MIN  
7 = > 20 MIN  
ND = dato non disponibile 

 

Inizio DK 
(tempo 0)  

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

 
 

         

Controllo a Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo 
a 

 
 

         

 
 
 

 
EEG 

Se necessario, segnare più di una voce per casella. 
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0 = NELLA NORMA  
1 = NORMALE AF, POCHE ANOMALIE 
2 = NORMALE AF, ANOMALIE FREQUENTI 
 

 
3 = AF LENTA, POCHE ANOMALIE 
4 = AF LENTA, ANOMALIE FREQUENTI 
5 = AF LENTA, ANOMALIE SUBCONTINUE 
 

 
6 = COME PRECEDENTE  
7 = REGISTRAZIONE CRISI  
ND = dato non disponibile 

 

Inizio DK 
(tempo 0) 

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

 
 

         

Controllo a 
 

Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a 

 
 

         

 
 
 

 
EFFETTI COLLATERALI 
Se necessario, segnare più di una voce per casella. 
 

0 = NESSUNO  
1=  LETARGIA (ipoglicemia) 
2 = SINTOMI GI  

 
3 = ALTERAZIONI METABOLICHE  
4 = PERDITA PESO 
5 = LINGUA NIGRA  

 
6 = CALCOLI RENALI 
7 = ALTRO (specificare_______________________________)  
ND = dato non disponibile

 

Inizio DK 
(tempo 0) 

Controllo a 
1 mese 

Controllo a 
3 mesi 

Controllo a 
6 mesi 

Controllo a 
9 mesi 

Controllo a 
12 mesi 

Controllo a 
15 mesi 

Controllo a 
2 anni 

Controllo a 
3 anni 

Controllo a 
5 anni 

 
 

         

Controllo a Controllo a Controllo a  Controllo a  Controllo a  Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a Controllo a 
 

 
 

         

 
 
 

RISPOSTA ALLA TERAPIA
   
  1 = Scomparsa totale crisi 
2 = Riduzione crisi > 50%   

 
 
3 = Riduzione crisi < 50% 
4 = Nessuna modificazione della 
frequenza critica 
 
 
5 = Non valutabile  
6 = Non applicabile

Controllo 
a 1 mese 

Controllo 
a 3 mesi 

Controllo 
a 6 mesi 

Controllo 
a 9 mesi 

Controllo 
a 12 mesi 

Controllo 
a 15 mesi 

Controllo 
a 2 anni 

Controllo 
a 3 anni 

Controllo 
a 5 anni 

Controllo 
a 

 
 

         

Controllo 
a 

Controllo 
a 

Controllo 
a  

Controllo 
a  

Controllo 
a  

Controllo 
a 

Controllo 
a 

Controllo 
a 

Controllo 
a 

Controllo 
a 
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DIETA ATTUALMENTE IN CORSO    |_sì_|    |_no_|                                    

 
Se no indicare: 

 
DATA SOSPENSIONE DK   ____/____/_______   (gg/m/aaaa) 
 
CAUSA SOSPENSIONE 

|_A_|  Inefficacia 
|_B_|  Non compliance 
|_C_|  Effetti collaterali GI 
|_D_|  Effetti collaterali metabolici 
|_E_|  Altro (specificare___________________________) 

 
____________________________________________________________________________________________________________
____________________________________________________________________________________________________________
____________________ 
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ALLEGATO A – CODIFICA REGIONI 

 

 

CODIFICA REGIONI 

 

VALLE D'AOSTA  = 1 

PIEMONTE  = 2 

LOMBARDIA  = 3 

LIGURIA   = 4 

VENETO  = 5 

TRENTINO  = 6 

FRIULI V.G.  = 7 

EMILIA ROMAGNA  = 8 

TOSCANA  = 9 

MARCHE  = 10 

UMBRIA                = 11 

LAZIO   = 12 

ABRUZZO  = 13 

MOLISE                = 14 

CAMPANIA   = 15 

PUGLIA   = 16 

BASILICATA   = 17 

CALABRIA   = 18 

SICILIA                 = 19 

SARDEGNA   = 20 

ESTERO  = 21 

 
____________________________________________________________________________________________________________
____________________________________________________________________________________________________________
____________________ 
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Consensus italiano 
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