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Resumo: Objetivo: Identificar e caracterizar os materiais educativos/informativos disponíveis para 
pacientes diagnosticados com fenilcetonúria. Método: Foi realizado o levantamento e a 
caracterização dos materiais educativos/informativos brasileiros direcionados a pacientes com 
diagnóstico de fenilcetonúria. Os materiais foram avaliados segundo temas abordados, uso de 
figuras e ilustrações, forma de apresentação e índice de Flesch Reading Ease Score. Resultados: 
Foi identificada uma escassez de materiais educativos direcionados a pacientes com 
fenilcetonúria. Entre os poucos materiais encontrados 57% foram produzidos por indústria 
produtora de suplementos e dietas e apenas 14% foram produzidos em contexto acadêmico. 
Houve ampla cobertura das faixas etárias e todos ou quase todos os materiais estavam no formato 
folder, apresentavam figuras e ilustrações e abordavam temas referentes a forma de tratamento, 
dietoterapia e cuidados. A análise da legibilidade demonstrou que a maioria dos materiais eram 
de “mais difícil” leitura ou “padrão”. Conclusão: Considerando a importância do material 
educativo como coadjuvante no processo educativo do paciente com fenilcetonúria e a 
insuficiência e inadequação dos recursos educativos encontrados, sugere-se que que haja um 
maior incentivo para a produção de instrumentos educativos em contextos acadêmicos, de modo 
a produzir materiais que sejam melhor adequados a população a que se destina, possibilitando, 
desta forma, impactos positivos no processo de cuidado e na saúde dos pacientes.
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