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Background: Perante a situacao de condicao cronica de um dos membros da familia, os povos
ocidentais tendem a adotar uma normalizacao do seu quotidiano. Para que se possa otimizar a intervencao
de enfermagem em situacao de condicao cronica,nomeadamente no que respeita a promocao do sentimento
de normalizacao importa identificar, concretamente, as caracteristicas deste conceito. Ainda que tenham
sido encontradas diversas definicoes de normalizacao, constatou-se alguma dificuldade na compreensao
das mesmas, em parte devido a utilizacao do conceito de “normal” nestas definicoes, conferindo-lhes um
grande grau de subjetividade. Assim sendo, a presente revisao scoping surge da necessidade de objetivacao
do conceito de normalizacao para a clarificacao da intervencao de enfermagem. Objetivos: Esta revisao visa
o mapeamento do conceito de normalizacao e a clarificacao da intervencao de enfermagem para a sua
promocao. Método e Estratégia de pesquisa: Para a estruturacao da revisdo foi adotado as recomendacoes
de Joanna Briggs Institute e, ainda, para a identificacao e selecao das publicacoes relevantes as 3 fases
recomendadas por Aromataris & Riitano (2014). Foi realizada uma pesquisa em trés etapas, sem limite
temporal. A pesquisa inicial foi realizada nas bases de dados MEDLINE fulf text e CINAHL full text, utilizando
palavras-chave em linguagem natural. A segunda pesquisa estendeu-se a Psychology and Behavioral
Sciences Collection, com o termo indexado “chronic disease” e o termo “normal*”. Na terceira etapa foram
analisadas as listas de referéncias dos artigos triados. Os participantes sao criancas até aos 18 anos com uma
condicdo cronica e sua familia, e como contexto os cuidados de enfermagem. Foram incluidos na revisao 32
artigos. Resultados: O conceito de normal esta impreterivelmente ligado ao de normalizacao. No entanto, “o
normal” de cada familia é Unico e modelado pelas suas circunstancias de vida (MacDonald & Gibson, 2010),
por isso a normalizacao implica, necessariamente, diferentes esforcos para diferentes pessoas (Deatrick,
Knafl, & Walsh, 1988). A normalizacdo deve ser encorajada na intervencio de enfermagem, pois o sucesso
do processo e o consequente sentimento de normalizacao trazem francos beneficios quer para a crianca
quer para a familia. Em primeiro lugar, a normalizacao familiar permite fornecer a crianca as experiéncias
necessdrias para o seu desenvolvimento (Knafl, Breitmayer, Gallo et al.,, 1996), minimizando do impacto da
doenca na mesma (Clarke-Steffen, 1997). Em segundo lugar, quando o sentimento de normalizacao esta
presente, os pais conseguem ver além da doenca, observando-se o incremento da esperanca (Knafl, Darney,
Gallo et al., 2010) e a crenca num futuro melhor, para o qual a crianca vai sendo preparada (Dogba, Rauch,
Tre et al, 2014). Deste modo, sdo promovidas a autonomia e independéncia da crianca (Damiao, Dias, &
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Fabri, 2010) o que tem influéncia positiva na formacdo da sua identidade (Staa, Jedeloo,
Latour et al, 2008). Conclusao: O sentimento de normalizacdo implica a percecdo de
uma “lente de normalidade”, ou seja, a redefinicao do quotidiano a luz das necessidades
especiais da crianca sem que tal interfira permanentemente na harmonia familiar. A
normalizacao €, na intervencao de enfermagem, tanto um objetivo como um resultado,
uma vez que é necessario garantir o apoio as criancas e familias desde o inicio do processo
de normalizacao, tendo como resultado esperado a instauracao e manutencao desta como
sentimento percecionado e consciente.

PALAVRAS-CHAVE: Crianca,Familia,Condicao cronica,Normalizacao, Intervencao de enfermagem
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Background: Faced with the chronic condition of one of the family members, Western
peoples tend a normalizing stance of their daily lives. In order to optimize the nursing intervention
in situations of chronic condition, namely with regard to the promotion of the feeling of
normalization, it is important to identify, in particular, the characteristics of this concept. Although
several definitions of normalization have been found, some difficulties have been observed in their
comprehension partly due to the use of the concept of “normal” in these definitions, giving them
a great degree of subjectivity. Thus, the current scoping review arises from the need to objectify
the concept of normalization to clarify the nursing intervention. Objectives: This review aims
at mapping the concept of normalization and clarifying Nursing intervention for its promotion.
Method and research strategy: For the revision structuring, the recommendations of Joanna Briggs
Institute were adopted, as well as for the identification and selection of the relevant publications,
the three phases recommended by Aromataris & Riitano (2014). A three step research was carried
out, with no time limit. The initial research was carried out in the MEDLINE full text and CINAHL
full text databases, using natural language keywords. The second research was extended to the
Psychology and Behavioral Sciences Collection, with the term indexed “chronic disease” and the
term “normal™. In the third step the lists of references of the sorted articles were analysed. The
participants are children up to 18 years old with a chronic condition and their family, and as a
context nursing care. 32 articles were included in this review. Results: The concept of normal is
inextricably linked to normalization. However, the “normal” of each family is unique and shaped
by their life circumstances (MacDonald & Gibson, 2010), so normalization necessarily involves
different efforts for different people (Deatrick, Knafl, & Walsh, 1988). Normalization should be
encouraged in the nursing intervention, since the success of the process and the consequent feeling
of normalization bring frank benefits to both the child and the family. Firstly, family normalization
allows the child to provide the necessary experiences for its development (Knafl, Breitmayer, Gallo
et al, 1996), minimizing the impact of the disease on it (Clarke-Steffen, 1997). Second, when the
normalization feeling is present, parents can see beyond the disease, observing the increase in
hope (Knafl, Darney, Gallo et al, 2010) and belief in a better future, for which the child is being
prepared (Dogba, Rauch, Tre et al,, 2014). In this way, the autonomy and independence of the child
are promoted (Damido, Dias, & Fabri, 2010), which has a positive influence on the formation of
their identity (Staa, Jedeloo, Latour et al., 2008). Conclusion: The feeling of normalization implies
the perception of a “lens of normality’, that is, the redefinition of daily life in the light of the special
needs of the child without this interfering permanently in the family harmony. Normalization is
both an objective and a result of nursing intervention, since it is necessary to quarantee support
to children and families from the beginning of the normalization process, with the expected result
being the establishment and maintenance of it as a perceived feeling and conscious.

KEYWORDS: Child, Family, Chronic condition, Normalization, Nursing intervention
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1. BACKGROUND

A condicao crénica é particularmente desafiante para a crianca e sua familia (Collet,
Gomes, Holanda et al, 2010) uma vez que implica, por um lado, o cumprimento de
esquemas de terapéutica e cuidados rigorosos, as adaptacoes especificas nos diversos
niveis do quotidiano, e a utilizacao de multiplas estratégias de coping para uma vivéncia
taonormal quanto possivel (Vieira & Lima, 2002; McElfresh & Merck, 2011). Por outro lado,
devido aos desenvolvimentos da ciéncia e dos cuidados de saude, a esperanca média
de vida das criancas com condicao cronica tem vindo a aumentar exponencialmente,
pelo que é premente 0 apoio a estas criancas e suas familias (McElfresh & Merck, 20m).
A intervencao dos enfermeiros, junto das criangas e familias que vivem diariamente
com este tipo de condicao, € imprescindivel nas situacoes de agudizacao, de stress e
transicoes de saude frequentes, garantindo a ajuda necessaria para lidar com estas de
forma adaptativa.

A normalizacao € uma necessidade que esta presente na maioria das criangas
e familias ocidentais a viver uma condicao cronica, uma vez que permite a reorganizacao
familiar sem foco especifico na doenca (Anderson & Chung, 1982; McElfresh & Merck,
2011). No entanto, no acompanhamento de criancas e familias nestas circunstancias é
percetivel que nem todas conseguem esta reorganizacao ou atingem este sentimento.
Questionamo-nos, entao, de que forma os enfermeiros podem intervir juntos de
criangas a viver uma condicao cronica e suas familias, para promover o sentimento de
normalizacao?

Para que seja possivel caracterizar a intervencao de enfermagem importa,
em primeiro lugar, definir de forma concreta este conceito, identificando as suas
caracteristicas tendo em conta uma perspetiva holistica da crianca e familia a viver uma
condicao cronica.

Uma vez que numa pesquisa livre foram encontradas diversas definicoes de
normalizacao, que se consideraram pouco objetivas, em parte devido a utilizacao do
termo “normal” como referéncia, e por, através delas, nao ter sido possivel compreender
todas as dimensoes do referido conceito, decidiu-se realizar esta revisao scoping com a
finalidade de mapear a produgao cientifica sobre o conceito, sistematizar o conceito e
caracterizar a intervencao (estratégias) de enfermagem para a sua promocao.

2. METODO E ESTRATEGIA DE PESQUISA

A revisao scoping € uma revisao exploratoria que permite mapear conceitos-chave de
uma area de investigacao especifica (Anderson, Allen, & Peckham, 2008) identificando
a forma como um determinado termo é utilizado na literatura, ao que se refere e o
que engloba (Joanna Briggs Institute, 2015). Ao contrario das revisdes sistematicas
da literatura, € mais extensiva e menos sistematica, permitindo uma visao global da
literatura existente (Pearson, Wiechula, Court et al,, 2005). Este tipo de revisao permite
a consideracdo de um conjunto de fontes mais heterogéneas (incluindo literatura
cientifica e cinzenta) sendo um instrumento fundamental para a pratica baseada na
evidéncia (Peters, Godfrey, Kahlil et al,, 2015). Com esta revisao pretende-se identificar a
producao cientifica sobre o conceito de sentimento de normalizacao no quotidiano da
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crianca com condicao cronica. E tem como proposito revelar a producao cientifica sobre
a evolucao conceptual de sentimento de normalizacao tal como da intervencao de
enfermagem, e identificar lacunas de investigacao e empiricas que permitam apontar
para novas investigacoes e aplicabilidades.

2.1. IDENTIFICACAO DAS QUESTOES DE PESQUISA
Tendo em conta o topico de interesse, e com base na mnemonica PCC recomendada
por Joanna Briggs Institute (JBI) na publicacao de Peters, Godfrey, Khalil et al. (2015), na
qual P representa a populacao, C o conceito e o tltimo C o contexto, foram estabelecidos
0s seguintes elementos: criancas até aos 18 anos, de sexo feminino ou masculino, com
uma condicao crénica e/ou respetivas familias (P), sentimento de normalizacao do
quotidiano na crianca com condicao crénica e familia (C) e cuidados de saude e de
enfermagem (C). Esta mnemdnica também esta refletida no titulo e nos critérios de
inclusao. Assim, foram delineadas as seguintes questoes de pesquisa:

1) Como se distribui a publicacao sobre o sentimento de normalizacao do
quotidiano da crianca com condicao cronica?

2) Qual a evolucao do conceito de sentimento de normalizacao no quotidiano
da crianca com condicao cronica e o mais consensual na atualidade?

3) Qual a intervencao de enfermagem promotora do sentimento de
normalizacao do quotidiano da crianca com condicao cronica?

Arevisao inclui estudos referentes a intervencao de enfermagem ou realizados
em contextos de cuidados de salde a criancas com uma condicao cronica e familia, e
estudos de outras disciplinas da area da saude que se considerou acrescentarem dados
relevantes para o mapeamento do conceito. Sao, ainda, incluidos todos os estudos
qualitativos e quantitativos, de artigos cientificos, com texto integral disponivel on-line
ou apos solicitacao direta aos autores, escritos ou traduzidos para lingua portuguesa
ou inglesa. Sao excluidos os estudos em que o termo “normaliza¢cdao” ndo esteja
especificamente mencionado ou indubitavelmente implicito.

2.2. IDENTIFICACAO DOS ESTUDOS RELEVANTES

A identificacao e selecao das publicacdes relevantes foi conduzida através das 3
fases recomendadas por Aromataris & Riitano (2014). Inicialmente realizou-se uma
pesquisa nas bases de dados MEDLINE full text e CINAHL full text, utilizando palavras-
chave preliminares, em linguagem natural. Utilizaram-se as palavras normalizacao
(normalization) e condicao crénica (chronic condition), sendo aplicados os critérios de
inclusao acima descritos.

Posteriormente, foram analisados todos os titulos e resumos dos documentos
resultantes da pesquisa inicial, em busca de palavras-chave e termos indexados
utilizados na sua descricao. Verificou-se, entao, a ja expectavel utilizacao frequente dos
termos doenca crénica (chronic disease/chronic illness) e condicao crénica (chronic
condition) para a mesma designacao. Todos estes termos encontram-se indexados
como “chronic disease”. No que respeita ao termo normalizagdo (normalization),
verificou-se que este nao se encontra indexado, mas que se encontra associado a varios
termos com a mesma raiz, como normalidade (normalcy) e normal (normal), sendo
a sua utilizacao, por vezes, pouco discriminada. Neste sentido, por nao ser um termo
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indexado e dada a complexidade do termo em questao e da sua utilizacao, optou-se
por realizar a segunda fase da pesquisa com a truncatura “normal*”, evitando a exclusao
acidental de documentos relevantes. Assim sendo, selecionam-se como palavras-chave
a pesquisar na segunda etapa “chronic disease” e “normal™”.

A segunda etapa iniciou-se com a selecao das bases de dados a utilizar. Além
das ja mencionadas MEDLINE full text e CINAHL full text, que garantem a inclusao dos
documentos relevantes em enfermagem e em outras areas da saude, optou-se por
pesquisar, também, na Psychology and Behavioral Sciences Collection, de modo a garantir
o alargamento do espetro dos resultados obtidos, através da inclusao de documentos
relativos a aspetos emocionais e comportamentais da crianca e familia, tendo em conta
o contexto em estudo. Na terceira etapa, foram analisadas as listas de referéncias dos
artigos incluidos na revisao, como forma de identificar outros artigos relevantes.

Assim, recorreu-se a trés ferramentas eletronicas para realizar a pesquisa da
publicacao em idioma portugués e inglés, e sem limite temporal. Além disso, definiram-
se diferentes formulas de pesquisa numa conjugacao dos termos pré-definidos e
utilizando os operadores boleanos “AND” e “OR” (Tabela 1).

TABELA 1. ESTRATEGIA DE PESQUISA

FERRAMENTA DE PESQUISA FORMULA DE PESQUISA

MEDLINE full texto (MH “Chronic Disease”) AND “normal*” AND Nursing AND Nursing Care
AND Child AND Children OR Adolescent AND Family

CINAHL full text (MH “Chronic Disease”) AND “normal*” AND Nursing AND Nursing Care
AND Child AND Family

Psychology and Behavioral (DE “CHRONIC diseases” OR DE “CHRONIC diseases & psychology” OR

Sciences Collection DE “CHRONIC diseases -- Social aspects” OR DE “CHRONIC diseases in
adolescence” OR DE “CHRONIC diseases in children” OR DE “CHRONIC
diseases in infants”) AND “normal*”

2.3. SELECAO DOS ESTUDOS RELEVANTES

O numero identificado de artigos nas ferramentas eletronicas de pesquisa foi,
inicialmente, de 707, dos quais 8o foram selecionados por leitura de titulo. Em seguida,
foram excluidos os registos que estavam duplicados, que nao estavam redigidos em
idioma inglés ou portugués e que nao estavam acessiveis em full text, restando 60
artigos. Com a pesquisa através da analise das referéncias bibliograficas dos 60 artigos,
obtiveram-se 10 artigos com potencial de relevancia para a revisao. Pela leitura dos
resumos foram excluidos 19 artigos, pois nao davam resposta as questoes de pesquisa
ou nao reuniam os critérios de inclusao (PCC). Restando, entao, 51 artigos elegiveis, mas
apos leitura integral, e validados os critérios de exclusao, foram incluidos nesta revisao
32 artigos (31 de literatura cientifica e um de literatura cinzenta) (Figura 1). Os dois
revisores asseguraram a consisténcia das decisoes na aplicacao dos critérios de inclusao
e exclusao aos artigos em analise nesta revisao.
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FIGURA 1. FLUXOGRAMA PRISMA — ILUSTRACAO DO PROCESSO DE SELECAO DOS ESTUDOS
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2.4. EXTRACAO DOS RESULTADOS

O mapeamento dos dados recorrendo a topicos, previamente definidos, facilitou a
identificacao dos elementos essenciais da analise dos artigos. Os revisores extrairam

dados relevantes sobre os topicos:

PENSAR ENFERMAGEM |

Caracteristicas do artigo (Autores, ano, pais de origem, tipo de estudo,
grupo profissional e area de enfermagem se aplicavel, tipo de condicao
cronica);
Aspetos gerais relativos a normalizacao;

Caracteristicas do conceito de normalizacao
Intervencao de enfermagem (estratégias) para promocao do sentimento
de normalizacao.
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Otopico“aspetos gerais relativos a normalizagao”foi, mais tarde,indutivamente
subdividida em trés outros topicos: caracteristicas gerais, normalizagao como processo
e normalizacao como resultado. A elaboracao de um quadro geral (dos 32 artigos)
com esta informacao permitiu sintetizar e interpretar os dados através da analise de
conteudo (categorizacao) e da analise numérica (estatistica) o que, por sua vez, permitiu
dar resposta as questoes de pesquisa.

Para sumarizar e sintetizar as caracteristicas dos artigos em revisao, foi
utilizada a técnica de analise de conteldo convencional (Hsieh & Shannon, 2005). Fez-
se a categorizacao de todos os dados obtidos e, relativamente ao topico “caracteristicas
do artigo”, fez-se, também, o calculo estatistico da frequéncia absoluta (n) e relativa (%)
para apresentacao em tabelas.

3. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Os artigos em revisao (n=32) resultam de uma pesquisa concluida no més de novembro
de 2017, e datam entre 1972 e 2014 (tabela 2). Nos ultimos 5 anos contabilizam-se 3
artigos. Em relacao ao pais de origem, 18 artigos sao dos Estados Unidos da América, 8
sao do Canada, 2 do Reino Unido, um da Australia, um da Holanda, um de Israel e um do
Brasil (tabela 3). O tipo de publicacdo mais comum é o artigo de investigacao qualitativa
(n=26) (tabela 4). A maioria dos artigos é do ambito da enfermagem (n=26), seguindo-
se a medicina (n=2) e a sociologia (n=2). Um dos artigos é multidisciplinar (tabela 5). A
maioria dos artigos (n=22) aborda a condicao crénica sem especificar o tipo (tabela 6).

TABELA 2. DISTRIBUICAO DOS ARTIGOS POR ANO DE PUBLICACAO

ANO N—(%) ANO N—(%)
1972 1(3,13) 1998 1(313)
1980 1(313) 1999 1(313)
1981 1(3,13) 2000 2 (6,25)
1982 1(3,13) 2001 1(3,13)
1984 1(3,13) 2002 3(9.37)
1986 1(3,13) 2005 2 (6,25)
1988 2 (6,25) 2007 1(313)
1990 1(3,13) 2008 1(3,13)
1993 1(3,13) 2010 3(937)
1996 2 (6,25) 2012 1(3,13)
1997 2 (6,25) 2014 2(6,25)
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TABELA 3. DISTRIBUICAO DOS ARTIGOS POR PAiS DE ORIGEM

PAIS N — (%)
EUA 18 (56,25)
Canada 8 (25)
Reino Unido 2 (6,25)
Australia 1(313)
Holanda 1(3,13)
Israel 1(313)
Brasil 1(3,13)

TABELA 4. DISTRIBUICAO POR TIPO DE PUBLICACAO

TIPO DE PUBLICACAO N — (%)

Literatura cientifica 31(96,87)
Artigo de Investigacdo Qualitativa 26 (81,25)
Artigo de Revisao de literatura 3(9,37)
Artigo de Analise de conceito 2 (6,25)

Literatura cinzenta 1(3,13)
Artigo de opiniao 1(3,13)

TABELA 5. DISTRIBUICAO DOS ESTUDOS POR GRUPOS PROFISSIONAIS

GRUPO PROFISSIONAL N— (%)
Enfermagem 26 (81,25)
Medicina 2 (6,25)
Sociologia 2 (6,25)
Antropologia 1(3,13)
Outros 1(3,13)
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TABELA 6. DISTRIBUICAO DOS ESTUDOS POR TIPO DE CONDICAO CRONICA

TIPO DE CONDICAO CRONICA N— (%)
Inespecifico 22 (68,75)
Ortopédica 2 (6,25)
Endocrinolégica 2 (6,25)
Cardiaca 2 (6,25)
Oncolégica 2 (6,25)
Nefrolégica 1(3,13)
Autoimune 1(3,13)

3.1. NORMALIZACAO: CARACTERISTICAS GERAIS

O conceito de normalizacao descreve a resposta individual e familiar a doenca de
um dos seus membros (Voysey, 1972; Krulik, 1980; Anderson, 1981; Knafl & Deatrick,
1986). Este é um conceito, uma filosofia e um fendmeno (Voysey, 1972; Anderson, 1981;
Anderson & Chung, 1982; Deatrick, Knafl, & Walsh, 1988),encontrando-se presente em
dois dos estilos do “Family Management Style Framework” (Voysey, 1972; Anderson, 1981;
Gravelle, 1997), e é a resposta mais comum em situacao de condicao crénica de um dos
familiares (Voysey, 1972), e o pilar de ouro para a gestao familiar eficaz (Deatrick, Knafl,
& Murphy-Moore, 1999).

Anormalizacao corresponde, entao, tanto ao conjunto de processos cognitivos,
como de estratégias comportamentais utilizados pelos diferentes membros da unidade
familiar para gerir e lidar com uma condicao crénica (Deatrick, Knafl, & Murphy-Moore,
1999; Rhem & Bradley, 2005; MacDonald & Gibson, 2010; Lee & Rempel, 2011), de modo
a que esta se torne parte do sistema familiar sem que tenha um efeito excessivamente
perturbador sobre o mesmo (Damiao, Dias, & Fabri, 2010). Assim sendo, a normalizacao
€ tanto um processo ativo, ou seja, os esforcos para, como um resultado, ou seja,
as percecdes e sentimentos (Gantt, 2002). O processo inicia-se no nascimento ou
imediatamente apo6s o diagndstico de uma condicao cronica, devido a necessidade
de lidar com a crianca de forma normal, ainda que atendendo as suas necessidades
especiais (Anderson, 1981). Nele encontra-se implicita uma decisao em manter o foco
nos aspetos normais da vida da crianca (Knafl, Darney, Gallo et al.,, 2010). Normalizacao
nao significa auséncia ou negacao da doenca, pelo contrario significa que esta faz parte
da vida da crianga e familia (Damiao, Dias, & Fabri, 2010) na medida em que a mesma
é reconhecida e aceite por todos, e nao é uma ameaca a harmonia familiar (Robinson,
1993; Deatrick, Knafl, & Murphy-Moore, 1999).

A normalizacao, entao, € um equilibrio entre o reconhecimento da coexisténcia
entre saude e doenca e a persecucao da normalidade (Clawson, 1996);entre reconhecer
que a crianca tem especificidades devido a sua condicao e negar o seu significado
social (Voysey, 1972; Deatrick, Knafl, & Murphy-Moore, 1999; Rhem & Bradley, 2005).
No fundo, a normalizacao € uma interpretacao positiva das circunstancias inerentes a
condicao da crianca (Deatrick, Knafl, & Murphy-Moore, 1999), que implica reconhecer
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a mesma e a familia como normal, e adotar comportamentos que o demonstram
(Voysey, 1972; Morse, Wilson, & Penrod, 2000). Neste sentido, a normalizagao requer
um esforco acrescido do papel parental normal, uma vez que implica o ajustamento
continuo do ambiente para fornecer experiéncias que vao ao encontro das necessidades
socais, intelectuais e emocionais da crianca (Knafl, Breitmayer, Gallo et al., 1996). Além
disso, em situacao de adversidade, nomeadamente, em momentos de agudizacao da
doenca, a normalizacao implica determinacao e esforco, das varias partes, para manter
o funcionamento familiar normal (Gravelle, 1997).

Objetiva-se, assim, a minimizacao da diferenca e o foco nos aspetos em que a
crianca se assemelha aos pares (Bossert, Holaday, Harkins et al., 1990; Lee & Rempel, 2011)
procurando-se que seja compreendida e considerada como estes, independentemente
das suas necessidades especiais (MacDonald & Gibson, 2010). Entao, tal como ja foi
referido, a normalizacao ajuda na aceitacao da realidade evitando que a doenca domine
tanto a vida pessoal como familiar (Staa, Jedeloo, Latour et al., 2008).

3.2.0 PROCESSO DE NORMALIZACAO

Entende-se, entao, a normalizacao como o conjunto de estratégias utilizadas para
compreender, aceitar e lidar com a condicao crénica da crianca, bem como o resultado
das mesmas, ou seja, o funcionamento familiar harmonioso. Ainda assim, importa
perceber, como acontece o processo de normalizacao.

Robinson (1993) explica-o introduzindo o conceito de “lente de normalidade”,
que nao é mais do que a reconstrucao da realidade de forma a enfatizar os aspetos
inalterados da mesma, ou seja, a semelhanca da observacao da vida individual e
familiar através da lente de uma camara, escolhe-se enfatizar os aspetos “normais”,
desfocando ou enviando para segundo plano os aspetos inerentes a condicao da
crianca, para que estes ndo se tornem demasiado invasivos. E, entao, definido um “novo
normal” e a crianca é educada de acordo com essa definicao (Dogba, Rauch, Tre et al.,,
2014). Isto é, a condicao e as necessidades especiais da crianca sao incorporadas nas
rotinas familiares diarias, sendo que a crianca permanece em sintonia com a restante
familia (Clarke-Steffen, 1997; Krulik, 1980). Observa-se, assim, a mudanca de significado
e do papel nas atividades habituais para que se adaptem as particularidades da crianca
(Anderson, 1981; McDougal, 2002; Knafl, Darney, & Gallo, 2010). Desta forma, é criada
uma rotina alternativa num ambiente seguro, em que os pais tém em consideracao as
necessidades da crianca sem permitir que esta se torne o centro do sistema familiar
(Knafl, Breitmayer, Gallo et al., 1996; Deatrick, Knafl, & Murphy-Moore, 1999; Lee &
Rempel, 2014). Além disso, a crianca cronicamente doente desenvolve-se como membro
da unidade familiar e da sociedade, nao fazendo dela um “nucleo especial” (Anderson,
1981; Holaday, 1984; Knafl, Breitmayer, Gallo et al, 1996). Ainda que a normalizacao
implique uma grande competéncia individual e/ou familiar na gestao da doenca,
implica também a sua incorporacao no dia-a-dia, mantendo o equilibrio entre esta
gestao e os restantes aspetos da vida familiar (Gantt, 2002).

Para que o processo de normalizacao decorra, e para que a crianca e familia
consigam atingir o sentimento de normalizacao, os pais adotam algumas estratégias
comportamentais especificas. Knafl & Deatrick (1986) na sua primeira analise deste
conceito identificaram cinco estratégias: (1) A manutencao de atividades parentais
normais; (2) A limitacdo do contacto com criancas em situacao semelhante; (3)

PENSAR ENFERMAGEM | VOL.22 | N.22 | 22 SEMESTRE DE 2018



A tentativa de fazer com a crianca pareca “normal”; (4) A eviccao de situacoes
potencialmente embaracosas; (5) O controlo da informacao recebida e partilhada.
No que respeita a limitacao do contacto com criancas em situacao semelhante, as
autoras do mesmo estudo assumem a controvérsia deste aspeto, baseando-se noutros
autores que lhe atribuem aspetos tanto positivos como negativos, uma vez que ao
mesmo tempo que um envolvimento demasiado profundo e exclusivo com este tipo de
criancas pode promover a estigmatizacao da crianca e familia, este contacto se gerido
eficazmente pode promover a partilha de estratégias e mecanismos de coping.

3.3.0 SENTIMENTO DE NORMALIZACAO

Apds a caracterizacao do processo de normalizacao, e tendo em conta que este culmina
no sentimento de normalizacao como resultado, importa perceber como se demonstra
este sentimento. Quando o sentimento de normalizacao se encontra presente, a doenca
€ vista como apenas uma limitacao numa crianca saudavel, ou seja, o foco da familia
é na crianca e nao na doenca (Gravelle, 1997; Snethen, Broome, & Bartels, 2001; Kanfl,
& Deatrick, 2002; Staa, Jedeloo, Latour et al., 2008; Dogba, Rauch, Tre et al., 2014). Por
isso, as familias veem-se como normais e as criancas percecionam-se como saudaveis,
apesar do diagnostico (Clarke-Steffen, 1997).A crianca €, entao, vista como ela propria e
nao reduzida a sua doenca (Gantt, 2002). Na familia, o sentimento de normalizacao é
demonstrado quando os pais acreditam na sua capacidade de lidar com a doenca e tém
uma postura proativa em relacao a mesma (Morse, Wilson, & Penrod, 2000). Na crianca,
a presenca deste sentimento transparece em interacdes saudaveis com os pares e na
participacao em atividades adequadas a idade (Robinson, 1993).

Além disso, na presenca do sentimento de normalizacao, todos os elementos
tém orgulho no presente e motivacao para o futuro (Guell, 2007) encontrando-se
minimizada a incerteza inerente a existéncia de uma condicao crénica (Rhem & Bradley,
2005),0 que facilita a adesao ao regime terapéutico e promove a flexibilidade perante
este (Gallo & Knafl,1998). O sentimento de normalizacao ndo implica a desvalorizacao
do esforco necessario para gerir a doenca. Contudo, pais e criancas consideram-no
como parte do seu papel, sendo este gerador de satisfacao e aumentando a qualidade
global da vida familiar (Guell, 2007). A doenca da crianca ndo é vista como uma ameaca
a satisfacao matrimonial nem a felicidade familiar, pelo contrario, as novas rotinas
criadas promovem o crescimento familiar (Morse, Wilson, & Penrod, 2000; Rehm, 2000),
desenvolvendo os membros da familia uma visao positiva da mesma que é reforcada
pelos comportamentos parentais, pelas rotinas familiares e pelas interacoes com os
restantes membros da familia e com os amigos (Clarke-Steffen, 1997). Com a presenca
do sentimento de normalizacao, pais e criancas sentem-se capazes de lidar, tanto com
0s aspetos expectaveis como com os aspetos inesperados da doenca (Morse, Wilson, &
Penrod, 2000), tendo maior competéncia para o autocuidado (Clarke-Steffen, 1997).

No entanto, o sentimento de normalizacao nao é um “tudo ou nada” (Lee &
Rempel, 2011) sendo possivel oscilar entre situacdes em que o sentimento se encontre
mais ou menos presente, consoante as exigéncias da condicao em si (Morse, Wilson,
& Penrod, 2000). Também Knafl & Deatrick (2002) explicam que alguns aspetos da
doenca, nomeadamente, as situacdes de agudizacao ou agravamento podem coloca-la
em primeiro plano e diminuir o sentimento de normalizacao, mas mais tarde este foco
temporario na doenca com diminuicao do sentimento de normalizacao pode acontecer,
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sem que isso perturbe o sistema familiar (Gantt, 2002). O sentimento de normalizacao
¢, portanto, dinamico, podendo estar mais ou menos presente em determinados
momentos e, assim, afetando os resultados individuais e o funcionamento familiar nao
necessariamente de forma permanente (Knafl & Deatrick, 2002).

3.4. CARACTERISTICAS DO CONCEITO
Esta dinamica da normalizacao nao s6 como resultado, mas também como processo,
implica que as suas caracteristicas possam variar em funcao do contexto e da situacao
especifica de cada familia. Porém, sumariando a evidéncia em revisao, Deatrick, Knafl &
Murphy-Moore (1999) definiram os seguintes atributos para o conceito de normalizacao:
+  Reconheceracondicao(cronica)eoseu potencial paraafetarnegativamente
o dia-a-dia pessoal e familiar;
- Adotar a "lente de normalidade” descrita por Robinson (1993) para ver e
definir a crianca e a familia;
« Instituir comportamentos parentais e rotinas familiares consistentes com
a “lente de normalidade”;
- Desenvolver um regime terapéutico consistente com a “lente de
normalidade” (por vezes adaptado face ao prescrito pelos profissionais);
- Interagir com os outros com base na visao da crianca e familia como normal.

Mais tarde, Morse, Wilson & Penrod (2000), enfatizando a perspetiva da
crianca acrescentam que a normalizacao implica:

« ldentificar-se com os pares;

- Desejar pertencer ao grupo de referéncia (idade, género);

- Ter a capacidade de enfatizar os aspetos semelhantes e marginalizar os
aspetos diferentes entre si e o grupo;

- Desenvolver estratégias especificas de identificacao para cada contexto
que facilitem a inclusao.

3.5. INTERVENCAO DE ENFERMAGEM PARA A PROMOCAO DA NORMALIZACAO
Os estudos em revisao salientam a importancia da intervencao de enfermagem junto
das criancas e familias com uma condicao cronica, no sentido em que relembram que
o percursor da normalizacao pode ser externo (Knafl, Darney, Gallo et al., 2010), e que os
profissionais de saude exercem uma forte influéncia na forma como os pais definem a
condicao e as capacidades da crianca (Voysey, 1972). Assim sendo, € essencial saber como
identificar criancas e familias que necessitem de mais atencao e ajuda. Para tal Knafl
& Deatrick (2002), tendo em conta os atributos da normalizacao ja, por si definidos,
identificam quatro aspetos-chave que revelam que o processo de normalizacao nao
esta a ser bem-sucedido/adaptativo:
- Enfatizacao das diferencas entre a crianca e os pares e da sobrecarga
destas para o papel parental;
- Descricao da doenca como grande foco da vida familiar;
- ldentificacao da doenca como fonte de conflito familiar;
+ Visao dos tratamentos como fardo, obrigando a comportamentos que
tornam a sua familia diferente das restantes.
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Estes aspetos permitem sinalizar criancas e familias com maior necessidade
de intervencao, uma vez que se encontram em risco de rutura eminente, por nao
possuirem mecanismos suficientes para lidar com a situacao. Estas sao criancas e
familias nas quais o sentimento de normalizacao nao se encontra presente, porque
o processo de normalizacao nao foi concluido ou, sequer, iniciado. Como devemos,
entdo, intervir junto destas criancas e familias com vista a promocao do sentimento
de normalizacao?

Bossert, Holaday, Harkins et al. (1990) sugerem um conjunto de estratégias
de intervencao. Em primeiro lugar, determinar a definicao de “normal” para a crianca
e familia. Assim, sera possivel compreender se a “lente de normalidade” se encontra,
ou nao, presente, e qual o nivel de esforco ainda necessario para que a definicao do
“novo normal” aconteca. Depois, estudar o comportamento familiar para perceber
se ja estao a ser utilizadas estratégias de normalizacao face a condicao da crianca.
Caso ja se encontrem em pratica estratégias de normalizacao, aferir se as mesmas
sao apropriadas e/ou adaptativas e, caso contrario, ajudar a crianca e familia no
desenvolvimento de estratégias apropriadas. Além disso, ao longo de todo o processo,
¢ fundamental apoiar os pais nos esforcos realizados para atingir o sentimento
de normalizacao, através do reforco positivo dos comportamentos adotados e
relembrando que a normalizacao deve ser o seu objetivo. Os autores defendem,
ainda, que € importante: conhecer e/ou desenvolver recursos de suporte nos servicos
da comunidade, informar a crianca e a familia com condicao crénica acerca dos seus
direitos legais, como ajudas técnicas ou prioridades, e promover o esclarecimento
acerca das necessidades especificas das criancas com condicao cronica.

Continuando a mesma linha de raciocinio, Peck & Lillibridge (2005)
explicitam algumas das estratégias de promocao do sentimento de normalizacao
que podem ser utilizadas:

- Alteragao das expetativas: promover junto dos pais a aceitacao da diferenca

da crianca e a adequacao das expetativas as especificidades da mesma.
Deste modo, os pais saberao o que esperar da crianga em cada etapa e
verificar-se-a o aumento do sentimento positivo e de ganho para ambas
as partes;

+  Foco no dia-a-dia e no futuro préximo: apoiar os pais no desenvolvimento
de projetos adequados a cada momento especifico, com base no nivel
de funcionalidade da crianca naquele momento ou no futuro préximo.
Evitar o foco excessivo em planos a longo prazo, uma vez que, em situagao
de condicao cronica, o risco da nao-concretizacao dos mesmos, por
agravamento ou agudizacao da doenca é elevado;

« Gestao eficaz da informacao fornecida e da informacao obtida pela
crianca e familia: fornecer apenas informacao que cada uma das partes
quer receber e que tem capacidade para processar eficazmente, retirando
dela algum beneficio e apoiar na interpretacao da informacao obtida pela
crianca e familia através de outras fontes;

+ Realizacao de atividades familiares e individuais: relembrar a crianca e a
familia de que sao muito mais do que a condicao determina, sao, acima de
tudo, uma familia constituida por pessoas com necessidades conjuntas e
individuais Unicas que precisam de ser atendidas (Eys, 1988).
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Estes e outros autores acrescentam:

+ Educar os pais no sentido de verem a crianca como crianca, desvalorizando
tanto quanto possivel a singularidade da doenca (Knafl, Breitmayer, Gallo
et al,, 1996);

+ Incentivar a celebracao das pequenas e grandes conquistas, removendo o
foco das limitacdes ainda que temporariamente (Rhem & Bradley, 2005);

- Capacitar os pais e/ou a crianca para a gestao da sua condicao e dos
respetivos regimes terapéuticos (Anderson, 1981; Clarke-Steffen, 1997);

- Promover a igualdade parental: a partilha de ideias e opinides, e a
distribuicao de papéis e responsabilidades relacionados com a crianca e
especificos a sua condicao, ajuda na promocao da harmonia familiar e
evita a sobrecarga de um dos cuidadores (Robinson, 1993; Clarke-Steffen,
1997; Morse, Wilson, Penrod, 2000);

« Instruir os pais no sentido de passar igual tempo com cada filho (caso
exista mais do que um) evitando, assim, que a crianca “doente” se sinta
estigmatizada e que a(s) outra(s) criancas se sintam excluidas (Knafl,
Breitmayer, Gallo et al., 1996);

« Auxiliar na criacao e desenvolvimento de uma rede de suporte, quer
intrafamiliar, quer dos pares, quer da comunidade se necessario (Clarke-
Steffen, 1997; Damiao, Dias, & Fabri, 2010);

« Apoiar a crianca e familia na busca de solucoes proprias uma vez que,
face a eventos criticos, a tentativa e erro € o principal modo para atingir
solucoes (Anderson, 1981).

Acima de tudo, importa apoiar a crianca e familia na construcao de dinamicas
proprias, tanto no que respeita a atividades de vida diarias e a educacao da crianca,como
a atividades familiares (Anderson, 1981). Além disto, os regimes terapéuticos instituidos
devem adaptar-se as novas rotinas familiares (Kanfl & Deatrick, 2002) facilitando o seu
cumprimento. Deste modo, promove-se a confianca familiar, que, por sua vez, promove
a adaptacao familiar e da crianca e a normalizacao (Clarke-Steffen, 1997).

As criancas com uma condicao crénica tém a necessidade inevitavel de recorrer
aos servicos de saude com muita frequéncia, ameacando e fragilizando o sentimento
de normalizacao. Tendo em conta esta inevitabilidade, e o facto de o meio hospitalar
ser, por si s6, um ambiente demasiado “artificial” e com um grande potencial disruptivo,
a implementacao de estratégias promotoras do sentimento de normalizacao ou, pelo
menos, minimizadoras da sua perturbacao em situacao de reinternamentos €, também,
extremamente importante (Toly, Musil, & John, 2012).

Nos mais diversos contextos de cuidados de enfermagem pediatrica, as
familias apresentam-se muitas vezes com processos de normalizacao bem-sucedidos e
com o sentimento de normalizacao presente. No entanto, tendo em conta a dinamica
deste sentimento, € importante compreender e valorizar os problemas existentes
em cada momento, assim como os esforcos realizados para a sua manutencao. Esta
valorizacao é, em si mesma, uma estratégia muito importante de promocao deste
sentimento (Anderson, Allen, Peckham et al., 2008; Knafl, Darney, Gallo et al,, 2010).
Também ¢ importante salientar que a maioria das criancas e/ou familias a viver
uma condicao cronica necessitam de algum tipo de intervencao para promocao do
sentimento de normalizacao, em alguma altura do seu ciclo familiar, mas enfatiza-
se a importancia da intervencao em familias com criancas em idade escolar e até a
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adolescéncia, pois a manutencao do sentimento de normalizacao é mais dificil (Clarke-
Steffen, 1997; MacDonald & Gibson, 2010). Independentemente de toda e qualquer
intervencao, importa ter presente que aceitacao, adaptacao e normalizacao implicam,
necessariamente, a passagem de tempo (Eys,1988) e que este tempo sera diferente para
cada individuo e para cada familia, consoante as suas especificidades.

4. CONCLUSOES

Os estudos em revisao reforcam a ideia de que a normalizacao € o estilo de resposta
familiar mais comum, uma vez que a necessidade deste sentimento esta presente
na maioria das familias com criancas com condicao cronica. No entanto, é também
sublinhada a ideia de que a normalizacdo nem sempre € possivel, e que o seu
desenvolvimento pode ser condicionado de forma positiva ou negativa por varios
fatores inerentes a idade da crianca, a cultura, experiéncias anteriores, crencas e valores
dafamilia, a gravidade e grau de incapacitacaoda doenca e as necessidades de cuidados
de enfermagem no domicilio.

A normalizacao consiste no reconhecimento da existéncia de uma condicao
cronica, com potencial disruptivo e, a0 mesmo tempo, na escolha mais ou menos
consciente em desvalorizar as implicacoes da mesma e o seu impacto no quotidiano
da crianca e da familia. A normalizacdo é, em si propria, tanto um processo (de
desenvolvimento) como um resultado (sentimento e sua percecao), na medida em que
consiste no conjunto de estratégias utilizadas ao longo de um continuo temporal de
experiéncias, e no sentimento que se instala quando as mesmas sao eficazes.

O processo de normalizacao inicia-se no momento do diagnostico de uma
condicao cronica e/ou do nascimento, sendo que o conjunto de estratégias utilizadas,
assim como o esforco necessario para as implementar difere para cada crianca e familia,
dependendo tanto de aspetos individuais como de aspetos inerentes a propria doenca.
Em ultima instancia, a normalizacao consiste na redefinicao da realidade e na mudanca
de significado dos diferentes aspetos do quotidiano, a luz das necessidades especiais da
crianca, para que estas nao interfiram permanentemente na harmonia familiar. Numa
familia em que o sentimento de normalizacao esta presente, a crianca e os restantes
elementos da familia identificam-se com os pares e adotam comportamentos que o
demonstram. A crianca e a sua condicao nao sao, assim, o centro da atencao familiar.
No entanto, em caso de agudizacao ou agravamento da doenca, ambas as partes tém a
capacidade de se focar nela temporariamente, sem que isso tenha um efeito disruptivo.

A normalizacao é, entao, para a enfermagem, tanto um objetivo como um
resultado esperado, uma vez que € necessario garantir o apoio as criancas e familias desde
o inicio do processo de normalizacao, tendo como objetivo a instauracao e manutencao
desta como sentimento. Por este motivo, perante criancas e familias com condicao cronica
independentemente do contexto de cuidados, importa perceber em que estadio estas
se encontram, de modo a decidir que estratégias implementar. No caso de ja estarem a
ser implementadas estratégias de normalizacao, e de as mesmas estarem a ser eficazes,
os enfermeiros devem reforcar os comportamentos adotados, elogiando os esforcos
realizados, mas nao descurando a abordagem holistica da crianca e familia, para aferir
potenciais focos de instabilidade (ainda) ndo trabalhados por estes. Os enfermeiros
devem ter em conta que, cada crianca e familia sao Unicos, e que a intervencao que é
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eficaz numa situacao pode nao o ser noutra situacao ou para outros individuos. Mais do
que “fazer por”, é preciso “fazer com”, ajudando a que cada um e cada familia encontrem
as suas proprias estratégias e mecanismos. E fundamental fazer parte, ajudar a criar e/ou
garantir a existéncia de sistemas de suporte pessoais e na comunidade.

Esta revisao, ainda que frutifera para o seu proposito inicial, permitiu
identificar lacunas metodoldgicas e empiricas. Neste sentido, considera-se importante
a investigacao de abordagem quantitativa e estudos de caso, cujo objeto de estudo
permitira identificar as diferentes estratégias implementadas no quotidiano, por
criancas e familias a viverem uma condicao cronica, para desenvolverem o sentimento
de normalizacao, e estudar a sua eficacia em cada caso. Assim, sera possivel planear
uma intervencao de enfermagem mais individualizada para cada crianca e sua familia.
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