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RESUMO  

A avaliação de sintomas na distrofia muscular de Duchenne (DMD) permite o adequado 
manejo terapêutico e o Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) possui esta 
função: avaliar simultaneamente múltiplos sintomas de pacientes em cuidados paliativos 
(dor, cansaço, sonolência, náusea, apetite, falta de ar, depressão, ansiedade e bem-estar). 
Objetivo: Verificar se pacientes com DMD entendem os termos do ESAS e são capazes de 
graduar seus sintomas por este instrumento. Métodos: 10 pacientes com DMD foram 
avaliados transversalmente em relação à: compreensão dos itens do ESAS, caracterização 
dos sintomas (pelo ESAS e Escala de Faces) e medida da função motora. A graduação de 
sintomas do paciente, pelo ESAS, foi realizada também pelo avaliador. Os dados foram 
analisados descritivamente e por meio do coeficiente de correlação de Spearman. 
Resultados: Todos os pacientes compreenderam os sintomas dor, cansaço, sonolência, 
depressão (tristeza) e bem-estar, já os sintomas náusea, apetite, falta de ar e ansiedade 
não foram compreendidos por todos. A média geral de todos os sintomas avaliados pela 
escala ESAS foi abaixo de 5 pontos. Entre os resultados da escala ESAS e Escala de faces, 
houve correlação forte para os sintomas “depressão” (r= 0,64) e “ansiedade” (r= 0,65). 
Houve correlação perfeita (r= 1,0) entre ESAS preenchida pelo paciente e pelo avaliador 
para os itens “depressão” e “ansiedade” e correlação forte (r= 0,82) para “sonolência”. 
Conclusão: Pacientes com DMD entenderam os termos do ESAS e graduaram seus 
sintomas por este instrumento, portanto, não há necessidade de alteração dos termos do 
ESAS para avaliação de pacientes com DMD.  
 

Palavras-chave: Distrofia Muscular de Duchenne, Cuidados Paliativos, Avaliação de 
Sintomas 
 
ABSTRACT  
Symptom assessment, in Duchenne Muscular Dystrophy (DMD), allows an adequate 
treatment, and the Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) assess it:  evaluating 
clinical problems of patients in palliative care (pain, tiredness, drowsiness, nausea, 
appetite, shortness of breath, depression, anxiety, and well-being). Objective: To verify if 
patients with DMD understand the terms of the ESAS and if their symptoms could be 
assessed using this instrument. Methods: Ten patients with DMD were cross-sectional  
evaluated in relation to the understanding of the ESAS items, capacity to describe 
symptom (using the ESAS and the Faces Scale) and the Motor Function Measure. The 
patient’s symptom by ESAS was also classified by evaluator. A descriptive and correlation 
(Spearman's correlation coefficient) analysis of data was performed. Results: All patients 
understood the symptoms of pain, tiredness, drowsiness, depression (sadness), and well-
being. However, some patients did not understand the symptoms of nausea, appetite, 
shortness of breath. The general mean of all symptoms assessed by the ESAS was below 
5 points. For the symptom ‘depression’ and ‘anxiety’, a strong correlation was found 
between the results of the ESAS and the Face scale (r= 0.64, and r= 0.65, respectively). 
Additionally, a perfect and strong correlation, respectively, was found between the ESAS 
completed by the patient and the evaluator for the items '‘depression’," and ‘anxiety’ (r= 
1.0)" and a ‘drowsiness’ (r= 0.82). Conclusion: DMD patients understood the ESAS terms 
and graded their symptoms using this instrument. Therefore, it is not necessary to change 
the ESAS terms to assess patients with DMD. 
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INTRODUÇÃO 
 

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é caracterizada 
clinicamente por fraqueza muscular progressiva, levando a 
deficiências físicas e incapacitantes que levam a morte na 
segunda ou terceira década de vida.1 Além dessas 
anormalidades musculoesqueléticas, esses pacientes também 
podem apresentar alta carga sintomática como dor crônica,2 
fadiga, ansiedade, depressão,3 cãibras musculares, dispneia, 
constipação, entre outros.4 É importante destacar que a 
avaliação inadequada de sintomas pode acarretar em aumento 
do sofrimento tanto do paciente quanto da família e implicar 
em prejuízos na qualidade de vida.4,5  

O alívio de sintomas desagradáveis constitui o primeiro 
princípio do Cuidado Paliativo, cuja definição é “uma 
abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes 
(adultos e crianças) e famílias que enfrentam problemas 
associados a doenças que ameaçam a vida. Previne e alivia o 
sofrimento por meio da identificação precoce, avaliação correta 
e tratamento da dor e outros problemas físicos, psicossociais ou 
espirituais”.6 Por ser uma doença crônica e progressiva, sem a 
possibilidade de tratamento curativo, a DMD se qualifica para 
receber esses cuidados desde o momento do diagnóstico.7  

Nesse contexto, conhecer o perfil sintomático dos 
pacientes com DMD pode favorecer a proposição de planos 
terapêuticos mais completos e resolutivos.   

Existem vários instrumentos que se propõem a avaliar os 
sintomas de pacientes com indicação de cuidados paliativos, 
sendo um deles o Edmonton Symptom Assessment System 
(ESAS).8,9 Seu uso é comum em pacientes adultos oncológicos, 
com doenças renais,10 insuficiência cardíaca,11 distúrbios 
pulmonares,12 doenças hepáticas13 e anemia falciforme.14 Essa 
ferramenta, considerada de fácil aplicação, avalia 
simultaneamente nove sintomas físicos e psicológicos (dor, 
cansaço, náusea, depressão, ansiedade, sonolência, apetite, 
falta de ar e bem-estar), graduando-os de zero a dez.8,9  

Pode ser preenchida pelo paciente ou até mesmo pela 
percepção do cuidador ou do profissional da saúde sobre o 
paciente.8 E, outra vantagem é que já existe sua versão 
brasileira traduzida e validada.9 

De modo geral, os sintomas na DMD são avaliados de forma 
isolada por diferentes instrumentos, como por exemplo: Escala 
Faces Revisada para avaliar dor,15 Escala Multidimensional de 
Fadiga para fadiga,16 Escala de Borg Modificada para dispneia, 
17 Escala de Distúrbios do Sono em Crianças para sonolência,18 

Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressão para avaliar 
ansiedade e depressão3 e Escala Baxter Retching Faces para 
náusea.19  

Importante destacar que não existem relatos na literatura 
de instrumentos que avaliem alterações de apetite em 
crianças. Por permitir o reconhecimento de um conjunto de 
sintomas que podem estar presentes na vida desses pacientes, 
o ESAS pode fornecer subsídios para tomada de decisão e 
auxílio na elaboração do plano terapêutico integral.5 

Como esse instrumento nunca foi utilizado em pacientes 
com DMD e foi utilizado apenas uma vez na população 
pediátrica com diagnóstico oncológico,20 faz-se necessário 
inicialmente investigar se os pacientes (crianças e 
adolescentes) compreendem os termos utilizados no 
instrumento.  

Questiona-se: um paciente de 8 anos, com DMD, sabe 
relatar se está com falta de ar ou náusea, por exemplo? E qual 
seria a intensidade desse desconforto? Se a equipe de saúde 
não tem respostas assertivas para essas questões na DMD, não 
há como propor uma conduta adequada. Assim, destaca-se que 
uma avaliação inadequada pode ser um entrave na abordagem 
integral e resolutiva.  
 
OBJETIVO 

 
Geral 

Verificar se pacientes (crianças e adolescentes) com DMD 
entendem os termos do ESAS e são capazes de graduar seus 
sintomas por este instrumento.  

 
Específicos 

Descrever e correlacionar a pontuação relatada pelo 
paciente no ESAS com a pontuação na Escala de Faces para 
cada sintoma avaliado. Descrever e correlacionar a pontuação 
relatada pelo paciente e pelo avaliador para cada sintoma 
avaliado pelo ESAS.  
 
MÉTODOS 

 
Este estudo consistiu de uma amostra de conveniência de 

10 pacientes do Ambulatório de Miopatias Infantis (FIC-138) do 
Centro de Reabilitação do Hospital das Clínicas da Faculdade de 
Medicina de Ribeirão Preto da Universidade de São Paulo 
(HCFMRP-USP). Para participar do estudo os pacientes 
precisavam: a) ter diagnóstico confirmado de DMD, b) ter idade 
entre 8 e 13 anos, c) consentir à pesquisa mediante assinatura 
do termo de consentimento livre e esclarecido e termo de 
assentimento.  

Foram excluídos os pacientes que demonstraram 
incapacidade em compreender os comandos dados pelo 
avaliador. Este estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética do 
HCFMRP (CAEE nº: 16348819.3.0000.5440). 

Foi realizada uma entrevista individual com cada paciente 
para avaliar o entendimento dos termos da escala (dor, 
cansaço, náusea, tristeza, ansiedade, sonolência, apetite, falta 
de ar e bem-estar). Inicialmente, um avaliador previamente 
treinado em relação ao uso do instrumento questionou se o 
paciente conhecia os termos e para isso foi feita a seguinte 
pergunta “você já ouviu a palavra dor?” assim foi feito com 
todos os sintomas. Caso o paciente respondesse que não 
conhecia a palavra, era feita uma rápida explicação afim de 
verificar se o mesmo utilizava algum outro termo para o 
referido sintoma, além disso, os pais ou responsáveis também 
eram questionados se havia algum outro termo que era 
utilizado e se o paciente já havia apresentado alguma queixa 
em relação ao sintoma.   

Após a verificação inicial da compreensão dos termos, o 
paciente foi orientado a escolher um número entre 0 (zero) e 
10 (dez) para cada um dos noves sintomas avaliados pelo ESAS, 
sendo 0 (zero) ausência completa e 10 (dez) em sua máxima 
intensidade. O paciente recebeu o seguinte comando verbal: 
“zero é nada, você está sem dor e dez é a pior dor que você 
sentiu na sua vida. Que nota você dá para a sua dor agora?”  

Esse comando foi realizado para todos os demais sintomas 
avaliados pela escala.  
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Simultaneamente, o avaliador também preencheu o ESAS 
em relação à sua percepção sobre os sintomas do paciente. Não 
há descrição na literatura em quais parâmetros ou sinais 
clínicos os profissionais devem se basear para realizar a referida 
pontuação.  Neste estudo, o avaliador, previamente treinado 
na anamnese e semiologia do paciente com DMD, pontuou o 
ESAS baseado na observação do comportamento do paciente 
levando em consideração as expressões faciais e corporais do 
mesmo.  

Posteriormente, para avaliar se o paciente conseguia 
quantificar de 0 a 10 os sintomas avaliados pela escala, foi 
utilizada uma Escala de Faces.3 Para isso o paciente graduou 
novamente cada sintoma utilizando esta escala mediante o 
seguinte comando verbal: “qual dessas imagens representa a 
dor que você está sentindo agora?” e assim foi feito para todos 
os sintomas. Sendo que o paciente deveria apontar para aquela 
que melhor representasse o seu sintoma no momento. 

Para a avaliação de sintomas foram utilizados o ESAS-r, 
seguindo as recomendações dos autores que realizaram a 
validação e adaptação para o português,21 e a uma Escala de 
Faces traduzida e adaptada para população brasileira.22  

Já os dados da medida da função motora (MFM) foram 
adquiridos no banco de dados do FIC138, sendo que o intervalo 
de avaliação entre MFM e ESAS foi de, no máximo, 6 meses 
(dois pacientes, P6 e P10, não possuem dados de MFM que 
contemple esse período). Na rotina do ambulatório, a MFM é 
aplicada seguindo as recomendações do manual.  

A mesma é composta por 32 itens agrupados em três 
dimensões: Dimensão 1 (avalia a posição em pé e 
transferências), Dimensão 2 (avalia a função motora axial e 
proximal) e da Dimensão 3 (avalia a função motora distal), e 
cada item é graduado em escores de 0 a 3 de acordo com as 
habilidades do paciente.23 

Inicialmente, foi realizada uma análise descritiva dos dados, 
utilizando as médias e desvios-padrão. Foi utilizado o 
coeficiente de correlação de Spearman para mensurar a 
correlação entre: (1) as pontuações obtidas na escala ESAS-r 
com as pontuações obtidas pela Escala de Faces e (2) as 
pontuações obtidas na escala ESAS-r pelo paciente e as 
pontuações obtidas na escala ESAS-r pelo avaliador, pois como 
se trata de escores quantitativos e discretizados, optou-se por 
um método não – paramétrico24 para viabilizar essa 
mensuração. Nestas análises considerou-se um nível de 
significância de 5% e os ajustes foram obtidos no software SAS 
(versão 9.2).  

Todas as análises foram realizadas considerando a amostra 
total de 10 pacientes, com exceção da análise descritiva dos 
dados da MFM que foi referente à análise de dados de 8 
pacientes.  
 
RESULTADOS 
 

Como mencionado, esse estudo foi composto por uma 
amostra de conveniência, cujo fluxograma de recrutamento 
está disponível na Figura 1 e a caracterização na Tabela 1.   

Considerando toda a amostra, a média de idade foi 10,5 
(DP= 2,40) anos, a média da idade de diagnóstico foi 7,50 (DP= 
1,17) anos, todos faziam uso de corticoides e três eram 
cadeirantes (Tabela 1). 

 

 

Figura 1. Recrutamento da amostra 
 

Em relação à pontuação da MFM, o escore médio total dos 
8 pacientes que possuíam essa avaliação foi de 73,95% (DP= 
19,82). Os escores médios da Dimensão 1, Dimensão 2 e da 
Dimensão 3 foram respectivamente: 48,71% (DP= 33,00); 
92,35% (DP= 14,14) e 89,28% (DP= 11,59) (Tabela 1). 
Compreensão dos itens do ESAS.  

 

Compreensão dos itens do ESAS 
 

Os 10 pacientes completaram o ESAS e os sintomas dor, 
cansaço, sonolência, depressão (tristeza) e bem-estar foram 
compreendidos por todos. Já os sintomas náusea, apetite, falta 
de ar e ansiedade não foram compreendidos por todos os 
pacientes (Tabela 2). Todos os sintomas foram completamente 
compreendidos, sem necessidade de explicação adicional por 
quatro pacientes (P1, P6, P8 e P10).  
 

Pontuações dos sintomas nas escalas ESAS e Escala de Faces 
 

A Tabela 3 mostra a pontuação de cada sintoma dos 10 
pacientes em ambos os instrumentos utilizados e a correlação 
entre os resultados desses instrumentos, para cada sintoma 
avaliado. 

A análise da pontuação dos sintomas nas escalas ESAS e 
Escala de Faces mostrou que a média geral de todos os 
sintomas avaliados pela escala ESAS foi baixa, ou seja, a média 
das pontuações dos pacientes foi abaixo de 5 para todos os 
sintomas, caracterizando os sintomas, quando presentes, em 
intensidade leve. A correlação entre os resultados da escala 
ESAS preenchida pelo paciente e Escala de Faces mostrou que 
os itens “sonolência” e “apetite” apresentaram correlação 
moderada, r= 0,50 e r= 0,57, respectivamente, enquanto os 
itens “depressão” e “ansiedade” apresentaram correlação 
forte, r= 0,64 e r= 0,65 respectivamente. Os itens “dor”, 
“náusea” e “bem-estar” não foram possíveis correlacionar 
devido à ausência de variabilidade nas respostas.   

Simultaneamente à obtenção dos sintomas por meio da 
resposta dos pacientes, o avaliador do estudo pontuou cada 
sintoma de acordo com sua percepção do paciente. A 
correlação entre os resultados da escala ESAS preenchida pelo 
paciente e pelo avaliador mostrou que os itens “depressão” e 
“ansiedade” apresentaram correlação perfeita, r= 1,00 e r= 
1,00 respectivamente. Para o item “sonolência” apresentou 
correlação forte (r= 0,82). Os demais itens não foram possíveis 
correlacionar devido à ausência de variabilidade nas respostas.  

23 compareceram para consulta 
(amostra máxima disponível) 

10 pacientes avaliados 

33 pacientes agendados no período 
do estudo   

 13 faltaram 

10 encaixaram-se nos 
critérios de exclusão 
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Tabela 1. Caracterização da amostra 
 

Paciente Idade (anos) 
Idade de 

diagnóstico da 
doença (anos) 

Uso de corticoide 
 / órtese? 

Fisioterapia? Mobilidade 
MFM 

D1  
(%) 

D2  
(%) 

D3  
(%) 

Escore total 
(%) 

1 8 6 S / S; D Sim Deambulador 79,48 100 100 91,66 

2 8 6 S / S; No Sim Deambulador 46,15 94,44 80,95 71,87 

3 8 6 S / S; D e No Sim Deambulador 23,07 91,66 85,71 62,5 

4 8 7 S / S; D e No Sim Deambulador 71,79 100 90,47 86,45 

5 9 8 S / S; D e No Sim Deambulador 61,53 100 100 84,37 

6 10 9 S / N Sim Deambulador Não avaliado 

7 13 8 S / N Não Cadeirante 2,56 58,33 66,66 37,50 

8 13 8 S / N Não Cadeirante 12,82 94,44 90,47 60,41 

9 13 8 S / S; D e No Sim Deambulador 92,3 100 100 96,87 

10 13 9 S / N Sim Cadeirante Não avaliado 

Média  
(DP) 

10,5 
(2,40) 

7,50 
(1,17) 

--- --- --- 
48,71  

(33,00) 
92,35  

(14,14) 
89,28 

(11,59) 
73,95 

(19,82) 

DP: desvio-padrão; S: sim; N: não; D: diurna; No: noturna; MFM: Escala de Função Motora; D1, D2, D3: dimensões 1, 2 e 3 respectivamente 

 

Tabela 2. Termos não compreendidos pelos pacientes  
 

Termos não 
compreendidos 

Pacientes (P) que não  
compreenderam o termo 

Explicação adicional  
ao termo* 

Pacientes (P) que não compreenderam o 
termo mesmo após explicação adicional 

Náusea P2, P3, P5, P7 e P9 “tontura e enjoo” P3, P5 e P7 

Apetite P3 “apetite é a vontade de comer” - 

Falta de ar P4 “dificuldade de respirar” P4 

Ansiedade  P5  “sentir-se nervoso” P5 

* explicação realizada apenas para os pacientes que não compreenderam inicialmente o termo  
 
Tabela 3. Pontuação (média e desvio padrão) dos sintomas no Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) e na Escala de 
Faces e análise de correlação  
 

 Dor Cansaço Sonolência Náusea Apetite Falta de ar Depressão Ansiedade Bem estar geral 

ESAS – Aa 
 

0,00 
(0,00) 

0,00 
(0,00) 

0,70 
(1,64) 

0,00 
(0,00) 

0,00 
(0,00) 

0,00 
(0,00) 

0,70 
(2,21) 

0,50 
(1,58) 

0,00  
(0,00) 

ESAS – Pa 1,10  
(2,85) 

0,90 
(1,73) 

1,40 
(3,13) 

0,00  
(0,00) 

4,78 
(4,09) 

0,11 
(0,33) 

1,00 
(3,16) 

0,56 
(1,67) 

0,00  
(0,00) 

Escala de Faces – Pa 

 
0,60 

(1,35) 
1,20 

(2,15) 
2,80 

(3,43) 
0,29 

(0,76) 
4,00 

(4,24) 
1,56 

(3,13) 
2,00 

(3,53) 
1,56 

(3,28) 
1,80 

(3,82) 

rho (1) * 0,25 0,50 * 0,57 -0,18 0,64 0,65 * 

rho (2) * * 0,82 * * * 1.00 1.00 * 

a valores apresentados em média e desvio padrão. P: paciente. A: avaliador. (rho) valor do coeficiente de correlação de Spearman obtido entre o resultado obtido no ESAS e o resultado 
da Escala de Faces Revisada (1) e resultado obtido entre ESAS respondido pelo paciente e avaliador (2); * não foi possível avaliar essa correlação devido ausência de variabilidade nas 
respostas   
 
DISCUSSÃO  
 

É de suma importância que os pacientes com DMD possam 
se beneficiar da abordagem dos Cuidados Paliativos, 
principalmente no que diz respeito à adequada avaliação e 
manejo dos sintomas.4 Nesse sentido, fazia-se necessário 
verificar se crianças e adolescentes com DMD entendiam os 
termos do ESAS e se eram capazes de graduar seus sintomas 
por meio deste instrumento, tão amplamente utilizado na 
prática do cuidado paliativo.  

Os resultados aqui apresentados serão subsídios para a 
continuidade de outras pesquisas do nosso grupo de pesquisa 
envolvendo o uso do ESAS nesse perfil de paciente. O perfil 
funcional de pacientes com DMD, apesar de bem delineado, é 
considerado heterogêneo.1 Esta heterogeneidade é observada 

na amostra deste estudo, pois o escore total da MFM dos 8 
pacientes que tinham essa avaliação variou entre 37,5% (P7) a 
96,87% (P9). Diante dessa variabilidade, questionamos se 
existe relação entre a involução das habilidades motoras 
(avaliadas pela MFM) e o nível cognitivo/capacidade de 
compreensão dos pacientes.  

A literatura não traz informações sobre essa questão e os 
resultados indicaram que os sintomas dor, cansaço, sonolência, 
depressão (tristeza) e bem-estar foram compreendidos por 
todos os pacientes. Houve dificuldade de compreensão de 
alguns pacientes para os sintomas falta de ar (P4), náusea (P2, 
P3, P5, P7 e P9), apetite (P3) e ansiedade (P5). 

O termo “náusea” foi o que mais gerou dúvida entre os 
pacientes, visto que foi necessária a explicação para cinco deles 
(P2, P3, P5, P7 E P9). Não existem dados na literatura que 
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possibilitem comparar esses achados com outros pacientes 
pediátricos, entretanto, dois estudos brasileiros em pacientes 
adultos em cuidados paliativos também relataram dificuldade 
quanto à compreensão deste termo, sendo necessária a 
inclusão de termos explicativos entre parênteses.9,21 Os 
resultados do presente estudo parecem indicar que, assim 
como na aplicação da escala em adultos, é necessário realizar 
uma explicação adicional do item para os pacientes com DMD.  

Em relação aos termos “apetite” e “ansiedade” não foi 
possível realizar comparações devido ausência de estudos. O 
termo “falta de ar” não foi compreendido apenas por um 
paciente (P4) sendo que seu responsável afirmou que o mesmo 
nunca apresentou tal queixa.  

A dispneia é uma experiência subjetiva e sua avaliação 
precisa depende do autorrelato do paciente. Dessa forma, a 
partir do relato do cuidador, infere-se que o desconhecimento 
do termo tenha relação com a falta de experiência da situação, 
uma vez que, a dispneia é um dos sintomas considerados mais 
assustadores pelas crianças e por seus responsáveis.25 

Apesar dessas dificuldades na compreensão de alguns 
termos, todos os pacientes conseguiram graduar seus sintomas 
pelo ESAS e pela Escala de Faces, sendo que em ambos os 
instrumentos houve uma pontuação média baixa dos sintomas. 
Com exceção do apetite, a média de todos os sintomas foram 
abaixo de 2 no ESAS e abaixo de 3 na Escala de Faces.  

É sabido que qualidade de vida na DMD está diretamente 
relacionada à função motora e que, as queixas 
físicas/emocionais podem tornar-se mais perceptíveis quando 
o paciente perde a deambulação e adota a cadeira de rodas 
continuamente.26 Assim, acredita-se que a baixa pontuação 
obtida pelos pacientes seja devido ao perfil da amostra que é 
jovem (média de 10,5 anos) e com alto escore funcional (média 
de 72,4% escore total da MFM). 

Sob a ótica do avaliador, a maior parte dos sintomas foi 
graduado como intensidade “zero”. De modo geral, os 
pacientes tenderam a avaliar os seus sintomas como mais 
intensos que o avaliador.  

Embora o padrão ouro seja o preenchimento do ESAS pelo 
autorrelato do paciente, também pode ser preenchido pelo 
profissional de saúde de acordo com a sua percepção dos 
sintomas apresentados pelo paciente.8  

Existe um alto nível de concordância e pontuação entre os 
sintomas relados pelo paciente e os sintomas observados por 
médicos.27 E, portanto, essa questão ainda precisa ser melhor 
explorada em pacientes com DMD, colhendo dados do ESAS 
tanto em pacientes quanto em avaliadores e cuidadores.  

Apesar deste estudo ter algumas limitações como pequeno 
tamanho amostral e ausência de dados sobre o nível cognitivo 
dos pacientes, os dados podem ser considerados inovadores 
por ser a primeira vez que o ESAS é aplicado em pacientes com 
DMD. Ainda que de maneira incipiente, esses achados podem 
contribuir na inserção da abordagem paliativa para esse perfil 
de paciente.  
 
CONCLUSÃO 
 

Não há necessidade de alteração dos termos do ESAS-r para 
avaliação de sintomas de pacientes com DMD, visto que esses 
pacientes entenderam os termos e foram capazes de graduar 
seus sintomas por meio deste instrumento. Para tal e adequado 

uso desse instrumento na prática clínica, sugere-se que os 
dados desse estudo sejam utilizados para direcionar um 
treinamento de profissionais da saúde.  
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