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生酮飲食甘苦談



背景－初次發作

回想的首次大發作
2歲三個月；台中沙鹿光田醫院。

現象：極度虛弱；無明顯意識。

未被診斷出確切原因（病危通知＋加護病房）

明顯的大發作
三個月後，2歲半；台北新光醫院。

現象：大抽筋；在急診室中用藥後，仍持續了二
個小時之久。

病因確定為癲癇。

接受癲通為用藥，但副作用出疹子的現象明顯。



背景－持續發作期

持續的發作期間（2歲半～ 3歲半）

主要用藥：

帝拔癲

發生時段（維持了10個月)：

大都為淺睡期－剛睡著(午睡）或即將醒來（清晨）的
時間。

現象

抽筋。規律頻率的眨眼；右半身抽動以及嘴歪以致流
出口水。

極少部份於十分鐘內自行停止抽筋；大都在使用
Stesolid (5 or 10mg)後二分鐘內停止。



決心採用生酮飲食的原因

負面的原因

不定時的大小發作；增加藥量或其他用藥卻無法
有效抑制。

教育挫折感。重複的腦部放電導致翰翰一點一滴
累積的學習成果，卻在一次的發作後即大幅退
步。

再一次的住院型大發作。

積極的原因

減少身體負擔；相形下較服藥的副作用來的小。



對生酮的疑慮

這麼麻煩；我能做得正確嗎？

這麼油；小孩吃得下嗎？

腸胃受得了嗎？營養足夠嗎?

真的有效嗎？

是不是可以不用再吃藥了？

什麼時候可以恢復正常飲食？



踏出的第一步 住院觀察

斷食的前三天

非常擔心的心情下

忍心讓他挨餓嗎?（不要在他面前進食）

會不會餓到他捉狂?（準備一堆玩具作為增強物）

小小的身體受得了嗎?（小心觀察並紀錄數據）

期待到了好消息

挨餓期間；這傢伙異常的冷靜。只是靜靜地躺著。

沒有再看到發作的跡象。

酮體順利地在第二天即反應在尿液上。



令人氣餒的新飲食初期

小心；要吐出來了！
真的是很油！剛開始每到用餐時，總覺得對翰翰
很抱歉。但他真的是聽話的乖孩子，總能在一陣
陣的作噁聲中；辛苦地完成一餐飯。

預料中的一再的拉肚子

初期的好一陣子(約三個月），翰翰時常拉肚子。
好像拉不完似的；往往一個大規模的之後還會再
加上數個小規模。

有時連便秘也來參一腳。



初期秘訣－拉肚子對策

要察言觀色：

臉色不對勁！快～捉去厠所！

突然間安靜下來了～糟了！太遲了。

要保持熟練而快速的清理手法

尤其在寒冬的夜晚裡。

多訓練幾個幫手。

再多等一下

時間就是金錢；多等一下可能會替你省下一片紙
尿布。



初期秘訣－拉肚子對策

隨手可得的清理裝備：

凡士林、 乳膠檢驗手套、濕紙巾、衛生紙、塑
膠袋數個、尿布、浴巾、沐浴乳、數套換洗衣
物。

飲食：

注意水分攝取及電解質補充，以避免脫水狀況及
電解質不平衡。

多吃雞皮、豬皮、杏仁果、腰果….以替代部份
MCT油攝取量。

補充益生菌幫助腸胃運作。



老手的經驗分享

兩年多過去了．．．

生酮飲食經驗分享



心理與裝備上的支持

心理支持的力量
發作次數明顯的減少。

家人的支持（24hrs待命幫忙洗屁股、換床單、
擦地板．．．） 。

失敗後換個方法再試試。

必要的裝備
MCT油與量杯。

小型電鍋與大小適用的鍋子。

電子秤。

食物營養換算表與每日攝取量紀錄表。

飲食增強物（肉鬆、雞翅膀…）



生酮飲食的工具



翰翰的增強食物



尿酮 早上： 中午： 晚上：

統計

晚點

晚餐

午點

午餐

早點

早餐

備註其他食物水分肉類主食酮油

生酮飲食紀錄表



生酮飲食製作－要訣

剁細點；別指望他能像享受美食般地細嚼
慢嚥。

還是有偷懶的作法

準備多個食物保存容器。

一次製作多餐主食。

葉菜類則以當餐川燙處理；以保持新鮮。

部份的MCT油量可以加入牛奶；用力搖均
勻。幾秒內就下肚了。



生酮飲食製作－要訣

用完餐後；別忘了用熱開水或熱湯將附著
餐具上的MCT油趕盡殺絕。

開發增強物；在允許範圍內作為飯後打賞
用。 （水果、肉鬆、肉干…）

渡假?這可能嗎？

不鏽鋼便當盒

小電鍋或攜帶型爐具

冰箱與保冷裝備



出去玩囉－外出工具



生酮飲食成功秘訣

找個同伴互相打氣，一起想辦法

對於入口東西錙銖必較

多給孩子讚美、鼓勵

堅持下去，不輕言放棄


