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Resumo
A familia € um importante contexto quando se busca estudar pessoas com deficiéncia e
consumo. O presente estudo foca nas maes das pessoas com Sindrome de Down como
consumidoras. Especificamente o objetivo principal da pesquisa foi investigar a influéncia
do filho com Sindrome de Down nas praticas de consumo de suas mées. Estas mulheres tém
a sua identidade completamente relacionada ao filho Down e carregam a estigma da
deficiéncia. Os resultados mostraram que € impossivel realizar estudos de comportamento do
consumidor com foco nas mées dos individuos Downs sem levar em consideragdo a
existéncia da deficiéncia nesses nucleos familiares.
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Resumo

A familia é um importante contexto quando se busca estudar pessoas com deficiéncia e
consumo. O presente estudo foca nas maes das pessoas com Sindrome de Down como
consumidoras. Especificamente o objetivo principal da pesquisa foi investigar a influéncia do
filho com Sindrome de Down nas préaticas de consumo de suas maes. Estas mulheres tém a
sua identidade completamente relacionada ao filho Down e carregam a estigma da deficiéncia.
Os resultados mostraram que é impossivel realizar estudos de comportamento do consumidor
com foco nas mées dos individuos Downs sem levar em consideracdo a existéncia da
deficiéncia nesses nacleos familiares.

1. Introducéo

O presente estudo discute conflitos nas préaticas de consumo de mulheres que sdo méaes
de pessoas com a Sindrome de Down. A pesquisa alinha-se inteiramente com a perspectiva
investigativa que defende a observacdo de aspectos sociais, e ndo somente da condigéo
médica do individuo, em estudos que permeiem a deficiéncia (CARNEIRO, 2008; FONTES,
2014; MARTINS, FONTES & HESPANHA, 2017).

A pesquisa seguiu a proposta da transformative research, iniciada e propagada por
Mertens principalmente em estudos da area de educacdo. A transformative research surge da
insatisfacdo com o modo pelo qual os paradigmas dominantes de pesquisa cientifica
costumam abordar temas relacionados a individuos socialmente desfavorecidos e/ou excluidos
(MERTENS, 2009). Em marketing, a expressdo Transformative Consumer Research (TCR)
vem sendo utilizada em pesquisas pautadas principalmente para o beneficio do consumidor e
ndo somente das empresas (MICK, 2006). Para Davis e Pechmann (2013) o relevante a ser
destacado a respeito da escolha de se utilizar a TCR é o fato dessas pesquisas serem capazes
de fazer avancar a teoria e a0 mesmo tempo em que possibilitam a melhora da qualidade de
vida dos pesquisados. Sendo assim, esta pesquisa pauta-se principalmente, ainda que ndo
exclusivamente, na busca pela qualidade de vida das maes dos individuos Downs e de suas
familias.

Diante destas perspectivas 0 objetivo principal da pesquisa foi investigar a influéncia
do filho com Sindrome de Down nas préaticas de consumo de suas maes. O estudo também
teve objetivo secundario de analisar o papel das maes como influenciadoras nas praticas de
consumo dos filhos com a Sindrome de Down.

Pettigrew et al. (2014) defendem que a familia representa um importante contexto
guando se trata de pesquisas focadas em exclusdo de consumidores. Esses autores assim como
Prinz (2012) destacam a importancia de se colocar o nucleo familiar em evidéncia em
pesquisas que pretendam seguir o paradigma transformativo. No presente estudo, 0 processo
de consumo é abordado como uma decisdo coletiva tendo a familia como unidade de
investigacdo. O foco, entretanto, recai sobre as mées dos Downs. Esta escolha baseou-se em
estudos que apontaram que, na maioria das vezes, a mae € pessoa mais afetada pela presenca
de um filho com deficiéncia mental (SILVA & SANTOS, 2009). Karadag (2009) enfatiza que
muitas vezes os homens ndo assumem os filhos deficientes ficando estes sob a
responsabilidade exclusivamente das maes.

2. Maternidade e consumo

Feminilidade e maternidade séo termos definidos de maneiras distintas: enquanto a
feminilidade é associada a individualidade e a sexualidade, a maternidade € relacionada ao
afeto, ao cuidado, a defesa do outro e ao altruismo (ROCHA, LEAL & MAROCO, 2007).
Entretanto, essas ideias estdo associadas de tal forma que séo frequentemente tratadas como
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um anico conceito, sendo a feminilidade reduzida a dimensdo da maternidade (BARBOSA &
ROCHA-COUTINHO, 2007). Desde a infancia, a mulher aprende que seu principal papel e
contribuicdo para a sociedade é tornar-se mde (DOURADO & PELLOSO, 2007; PICCININI
et al., 2008).

Na esteira desta obrigatoriedade social da maternidade vem o mito da mae perfeita.
Mesmo que cada gestacdo faca parte de um contexto individual, a expectativa social da
maternidade como uma vivéncia ideal € parte de todas elas. O resultado da busca por atender
ao mito da mae ideal muitas vezes é a culpa materna que vai se refletir em diversos aspectos
da vida dessas mulheres, inclusive no consumo (LIMA & BOTELHO, 2014). A publicidade
também reforca o estereotipo da mulher dedicada que deixa as necessidades dos filhos e do
marido sobreporem as suas (SOUZA, 2017)

No que diz respeito especificamente aos estudos sobre préaticas de consumo, é comum
a analise da composicdo familiar do sujeito da pesquisa. Isto porque 0 momento do ciclo de
vida da familia pode ser determinante para decisdes de compra. Dentro dessa linha de
investigacdo Andreasen (1984) afirma que o periodo da gravidez constitui um dos momentos
do ciclo de vida familiar em que ocorrem mudangas mais significativas nos padrdes de
consumo. Heath et al. (2014) destacam que para as mulheres esse momento, no qual sdo maes
pela primeira vez, é extremamente marcante no que diz respeito a mudancas de habitos de
consumo.

3. A mée e a deficiéncia do filho

A expansdo da familia por intermédio da vinda de um filho carrega muita expectativa,
que costumam ser frustradas se eventualmente os pais recebem a noticia de que seu filho
possui algum tipo de deficiéncia, além de fazer com que se sintam despreparados para exercer
0s cuidados especiais de que necessitard o bebé (BASTOS & DESLANDES, 2008;
MARSON, 2008). Para a mée, a noticia da deficiéncia do seu filho configura-se como um
golpe para a auto-estima, resultando em sentimentos de culpa (CALVASINA et al., 2007). Ao
estudar as representacdes sociais e a sindrome de Down, Paixdo (1997, p. 2144) observou que
“a depreciacdo da crianga ¢ sentida pela mae como uma depreciagao de si propria”. Mulheres
religiosas aceitam mais facilmente um filho com deficiéncia, por enxergar tal fato como uma
“oportunidade de testemunho de fé ou como uma estratégia de um plano geral de Deus”
(BASTOS & DESLANDES, 2008, p. 215).

Muitos sdo os atores sociais que contribuem para a acentuacdo do mito do filho
perfeito, entre eles vale destacar o papel das propagandas que exibem exaustivamente a
imagem da mée ideal com seus filhos perfeitos em momentos felizes e livres de problemas
(MENESES & MIRANDA, 2015).

Fontes e Martins (2015) advertem que é a mulher a responsavel dentro do nucleo
familiar por cuidar do filho ou do marido com deficiéncia. No estudo destes autores fica claro
que essas mulheres abdicam do desempenho de diversos papéis sociais para serem quase que
integralmente cuidadoras. Esse cenario se acentua pela falta de opcéo que as PcD tém no que
diz respeito a acesso a educacdo formal. Sobre esta questdo Marcal (2013) destaca que ate
mesmo para garantir que os filhos tenham acesso a escola é necessario muito empenho e
abdicacéo por parte de suas mées.

4. Consumo familiar e pessoas com deficiéncia

A literatura denuncia de que as barreiras ao consumo para as PcD acabam
influenciando os outros membros da familia (GOODRICH & RAMSEY, 2012; GRISANTE
& AIELLO, 2012; HANISCH, 2011). Os padrdes de consumo familiar e até mesmo as
identidades de pais e irméos sdo modificados pela presenca de um individuo com deficiéncia
na familia (MESSA & FIAMENGHI Jr, 2010; PAVIA & MASON, 2012). Balabanis et al.
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(2012) chamam atencdo para o fato de haver uma influéncia matua: as PcD influenciam no
padrdo de consumo familiar, e a familia € muito responsavel pela maior parte das escolhas de
consumo da PcD.

Mesmo em familias com recursos financeiros abundantes, € necessario que exista
envolvimento dos familiares e de outros individuos proximos para que se forme a rede de
apoio necesséria para que as pessoas com Down possam se desenvolver fugindo do
estereotipo classico da Sindrome, inclusive no que tange ao consumo (CARNEIRO, 2008).
Todavia, a visdo por parte da familia de que o individuo Down é uma eterna criangca pode
influenciar no desenvolvimento de habitos de consumo dessas pessoas. Tezza (2008, p.183)
reforca essa perspectiva, argumentando que as pessoas com Sindrome de Down nunca
crescem e afirma que “o Peter Pan vive cada dia exatamente como o anterior”, ao se referir a
tais individuos.

Balabanis et al. (2012) defende que nas familias de pessoas com deficiéncias, quanto

mais disponiveis e presentes forem os pais, menos os filhos deficientes desempenhardo
qualquer um dos papéis de compra. A falta de mobilidade urbana e de acessibilidade em
ambientes de compra também sdo responsaveis pela dependéncia das PcD de membros de
suas familias. Essa dependéncia faz com que as PcD acabem desistindo de exercer o papel de
compradores, deixando suas decisfes de consumo para amigos ou familiares (NICHOLSON,
KULYUKIN & COSTER, 2009).

5. O Estudo

Para que a presente pesquisa pudesse perseguir seus objetivos foram entrevistadas 18
maes de pessoas com Sindrome de Down. Faria e Carvalho (2013) advogam que, para 0
avanco das pesquisas sobre PcD, é necessario empreender estudos que incluam a participacao
dessas pessoas na etapa empirica da pesquisa. Dessa forma, para encampar essa
recomendacdo, os 18 filhos com Sindrome de Down, com idades entre 17 e 53 anos, também
foram ouvidos. Os sujeitos com Sindrome de Down foram aqui identificados por meio dos
codinomes F_01 (Filho 01) a F_18 (Filho 18). Analogamente, as 18 mdes entrevistadas
receberam os codinomes M_01 a M_18.

A principal técnica de coleta de dados utilizada foi a entrevista semi-estruturada em
profundidade (MALHOTRA, 2006), efetivadas com as pessoas com Down e suas maes. As
entrevistas — nas quais foram ouvidos médes e Downs separadamente, quando possivel —
compreenderam trés instancias: (1) narrativas da historia de vida das mées e dos deficientes;
(2) apresentacdo e descricdo de fotografias, procedimento nomeado “dlbum de familia”; e (3)
aplicacdo de técnicas projetivas. As perguntas eram abertas de forma que os conflitos
relacionados as praticas de consumo das mdes pudessem surgir espontaneamente em
diferentes momentos da longa entrevista.

No que tange a pesquisas com foco em PcD, Silva e Santos (2009), por exemplo,
também utilizaram albuns de familia para investigar maes de pessoas com deficiéncia mental.
Na presente investigacdo, foram utilizadas fotografias das familias pesquisadas, que
retratassem o convivio familiar e que, de preferéncia, guardassem relacdo com alguma
situacdo de consumo. O todo o material empirico obtido nas entrevistas foi tratado por analise
de contetido (BARDIN, 2011), seguindo trés procedimentos: leitura critica; exame e avaliagdo
do conteudo dos trechos; e classificacdo de termos e ideias.

6. Apresentacdo e Analise dos Resultados
6.1 Ser mde de Down: Reponsabilidade, Dependéncia e Consumo

A influéncia dos membros das familias no consumo uns dos outros € amplamente
apresentada na literatura (PRINZ, 2012). Na presente pesquisa, entretanto, ficou claro que a
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interferéncia do Down em alguns aspectos relativos ao consumo de sua méde é muito mais
ampla e duradoura do que no caso de qualquer outra relagédo familiar. Essas mulheres tém
suas vidas intimamente ligadas a de seus filhos, e o reflexo disto no consumo é bastante
aparente. Isso parece ocorrer principalmente por ser a mae a figura familiar diariamente
presente ao longo de toda a vida desse individuo. Muitos depoimentos mostraram que as méaes
se creem as unicas responsaveis pelo filho com Sindrome de Down, e nem consideram dividir

tarefas com outras pessoas.

A partir do momento que eles (os irmdos) comecaram a sair a noite, € muito raro eu pedir para ficar
com ela para eu sair, entendeu? Porque vocé acostuma, vocé acha assim: ndo... é meu, eu tenho, entéo
eu que cuido, ninguém tem que (Nficar, ninguém tem que (!) entendeu? Ai vocé acostuma, né. Tudo é
com a mae. 100% responsavel pelo Down. (Mé&e_01)

No comeco é dividido (o cuidado com o Down). Tem pai. Depois ndo tem mais. Os irmaos brincam na
infancia, mas depois vao viver a vida deles. E as maes, essas vivem pra sempre como maes de Down. E
um rétulo. Sabe? (M&e_10)

Nos relatos apresentados fica claro que, por acreditar que os irmaos, principalmente
qguando atingem a adolescéncia, ndo devem ter a responsabilidade de ajudar a cuidar do
Down, a mée acaba condicionando as escolhas relativas ao uso de seu tempo a dedicacédo
integral ao filho Down. Essa ralacdo entre mée e filho parece ser tdo intensa que provoca
mudancas na identidade dessas mulheres. Uma delas sintetizou essa questdo dizendo: “Quem
eu sou? A méo do {Filho 6}.” E acrescentou “nada na minha vida ocorre sem que eu carregue
esse rotulo”. Essa postura frequente nas entrevistadas tem relacdo direta com a imposicédo
social de que toda mulher seja um mdae impecavel (DOURADO & PELLOSO, 2007
PICCININI et al., 2008). A mistura da identidade da mde com a do filho € incentivada
socialmente (BARBOSA & ROCHA-COUTINHO, 2007) e no caso das mées dos Downs
envolve a absor¢do do estigma da deficiéncia.

Boa parte das maes entrevistadas relatou que muitas vezes ndo € possivel contar nem
mesmo com a ajuda do pai de seu filho deficiente. VVarios depoimentos das familias revelavam
histérias de homens que “fogem”, “néo seguram” ou “ndo assumem” o filho Down e deixam
as mulheres com a crianca pequena. A revisdo de literatura ja havia apontado essa
possibilidade quando foram revisitados estudos como o de Karadag (2009), no qual fica
patente que a exclusdo muitas vezes ocorre por parte da propria familia, e que, nesses casos, 0
deficiente passa a contar somente com a mée. Alguns dos depoimentos chegam a tratar esse
abandono por parte das figuras masculinas como uma simples questdo de género. Tudo acaba
funcionando de forma naturalizada, como se as mulheres tivessem mais obrigacdo do que os

homens de cuidar dos filhos Downs.
Ah sempre, a mde ou a av0, a irmd, uma figura feminina. Os homens ndo seguram. Essa rotina é do
Down com a figura feminina. E extinto mesmo. O homem nao esté disposto a abrir mdo da liberdade
dele.(Mée_03)
Somos nos que eles tém. As maes. (0.3) So. Os pais simplesmente somem.(Mae_11)
A propria falta de convivéncia com a sociedade. Eles basicamente convivem com suas mées. Ai tem que
ter o grupo de amigos deles, mas sdo as préprias criancas com Sindrome de Down, autista, é...
cadeirante... t4 tudo ali misturado. (Mée_15)
A mulher segura tudo sozinha. O pai some! Simplesmente. Ent&o, o que acontece? Se eu tenho
que trabalhar, ele tem que ser independente para fazer as coisas, porque, sendo, ele vai ficar em frente
a televisdo e vai pesar trezentos quilos.(Mae_04)

O ultimo depoimento aponta que, em muitos casos, as maes se preocupam com o fato
de os filhos serem tdo dependentes delas, e buscam impetrar-lhes um pouco de autonomia. Os
proprios sujeitos Down entrevistados demonstraram ansiar por mais independéncia. O
entrevistado F_04, por exemplo, revelou que gostou do filme “Colegas”, porque a histéria de
ficcdo retratou os individuos Down como seres independentes de suas maes. A entrevistada
F_11 também demonstrou vontade de ndo ser tdo dependente da mae e perguntou diversas
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vezes para a entrevistadora: “Porque os meus irmaos saem sem ela e eu ndo?”. Diante da falta
de perspectiva de que diminua com o tempo a dependéncia dos filhos, algumas entrevistadas
contaram que se preocupam em dividir o tempo entre o que querem e as vontades dos sujeitos

Down.
Entdo, como eu sou uma pessoa que eu sou divorciada e os filhos ja casados, meu sabado é dele.
Sabado é dele. Domingo é meu. Tenho que ter um dia, sendo vou ter um troco. Sabado é dedicado a ele.

Sabado eu fago o que ele quer, domingo o comando é meu (Mae_06).

Foi possivel perceber que a tentativa de equilibrio do tempo despendido com o filho
Down e com suas proprias demandas € mais bem sucedida no caso de mées que trabalham
fora. Nessas familias, também foram encontrados sujeitos Down com mais autonomia como
consumidores. A literatura revista havia descrito essa mesma relagdo no caso de pessoas com
deficiéncia visual (BALABANIS et al.,, 2012). Algumas maes que ndo desempenham
atividades profissionais — muitas vezes até mesmo por causa do individuo Down —
demonstraram tamanho desconforto com as dificuldades para lidar com o filho que deram

declaracdes desesperadas com desejos Cruéis.
Tudo é dificil, desde as escolhas mais simples como alimentacao, pediatra, quando sdo pequenos. Até
lidar com eles adultos. Muito dificil. Eu, se pudesse, colocava ele no pé da cama e pronto.(Mae_02)

O Quadro 1 sintetiza, a partir de depoimentos espontaneos na entrevista, aspectos que
parecem ser marcantes na identidade da “mae de Down”. E possivel ver nessa sele¢io como a
obrigagdo, a responsabilidade e o cuidado com os filhos impostos a essas mées se mistura
com conflitos relacionados as suas praticas de consumo. Elas assumem que suas
possibilidades de escolhas séo diferentes em relagdo a outras maes.

Quadro 1: Identidade “mae de Down”

Ser mée de Down é...

ter um filho eternamente crianga.

abrir m&o de alguns tipos de produtos e servicos.

ndo ser dona de seu tempo.

consumir o que o filho consome

assumir toda a responsabilidade do cuidado com o filho.
gostar do que o filho gosta

decidir pelo filho

querer ser imortal para cuidar da eterna crianca

Fonte: elaborado com base na anélise dos resultados desta pesquisa

6.2 Mée da eterna crianca: praticas e significados de consumo dessas mulheres

O rotulo de eterna crianga, utilizado diversas vezes pelas maes entrevistadas para se
referirem aos seus filhos Downs e em linha com a visdo de Tezza (2008) do Down como Peter
Pan, é bastante importante para a investigagdo das praticas de consumo dessas mulheres. A
falta de autonomia dos sujeitos Down, mesmo quando ja sdo adultos, influencia muito tanto
nas escolhas quanto nos significados de consumo das mées. Muitas entrevistadas disseram
que sonham com o dia no qual elas poderdo escolher as coisas que querem ter e fazer, sem
pensar primeiro nas necessidades dos filhos. Essas mesmas entrevistadas admitiram saber que
esse dia nunca vai chegar. Segunda elas a gradual aquisicdo de independéncia que os filhos

conquistam ao longo das vidas ndo ocorrem com os filhos que tem Sindrome de Down.
Tem uma fase na vida do filho que a mae ndo compra nada para ela, ndo vai em nenhum lugar que ela
quer e tal. Mas isso em geral passa. No caso do Down, ndo passa.(Méae_05)
Ah! Isso € raro [o pai ajudar a cuidar do Down]. Os pais fogem. Sobra mesmo para as maes. Os irmaos
quando crescem também somem. A mdo muda a vida. A mde muda tudo. A vida dela passa a ser o
Down. Isso é ruim. O lazer dela é o que ele gosta. As coisas que elas compram séo as coisas que eles



querem. Até mesmo comemos o que eles querem. Moro onde é melhor para ela e coisas assim. Um dia
isso vai mudar? Nao, ndo vai. (0.3) E para sempre. (1) (M&e_08)

Na contramao desse pensamento, algumas poucas mées buscam diariamente formas de
tornar seus filhos mais independentes. Estas mulheres reconhecem que é um caminho dificil,
mas asseguram gue ndo desistem porque sabem que um dia morrerdo e, qualquer que seja a
pessoa que vai assumir o filho Down, ndo tera tanta disponibilidade. Cabe o importante
destague de que mesmo nesses casos, ou principalmente neles, as mulheres dedicam seu

tempo e seus recursos financeiros aos filhos.
A busca pela independéncia dele para mim sempre foi palavra de ordem. Fago qualquer coisa para
isso. Dedico a maior parte do meu tempo a isso (Mée_12)

A dependéncia dos individuos Down com relacdo as mées exerce impacto direto no
consumo dessas mulheres, principalmente no que tange a servigcos. A categoria na qual esse
impacto ficou mais evidente foi a de servigos de lazer. Para agradar os filhos, todas as mées
entrevistadas disseram dispender seu de tempo em atividades de lazer que ndo lhes
interessam. N&o obstante, algumas informantes relataram que sentem muito culpadas quando
se engajam em uma atividade de lazer sem o Down. A literatura ja havia mostrado que a culpa

materna é socialmente construida e alimentada diariamente (CALVASINA et al., 2007).
Viajei sem ela. Que dé (1), que peso (!). Deixa com sentimento de culpa. Porque mal ou bem ele
depende de mim para se divertir. Ndo € como uma pessoa da idade dele que pega e viaja com 0s
amigos. (Mae_11)
Como tem o clube aqui em frente, né? A gente, todo fim de semana, a gente vai la pro clube. Ela adora.
(1) Agora, ela vive comigo, né? (Mée_10)
Ele s6 ndo gosta de passeios ecoldgicos (...) Ai acaba que eu ndo vou para 0 mato, 0 que € uma pena,
porque eu adoro. Mae de Down é assim, com o tempo a gente para de fazer as coisas que gosta, ndo
importa mais 0 nosso gosto, 0 que importa é o deles. E bastante assim, se vocé perguntar para uma
mée de uma pessoa com deficiéncia o que ela gosta, pode ter certeza, assim de coisa de lazer, muito do
que ela vai te falar tem rela¢do com o que o filho gosta (Mée_01)

O ultimo depoimento explicita claramente esse comportamento que parece ser seguido
por muitas mées de individuos Down, de utilizar seus momentos de lazer para atender aos
desejos dos filhos deficientes. Nas entrevistas com os Down, entretanto, ficou claro que
ocasionalmente as maes acreditam, ou dizem acreditar, que estdo se engajando em atividades
de lazer que agradam aos filhos, enquanto estes dizem que, na verdade, ndo gostam dessas

atividades, e s6 se engajam nelas para agradar as maes.
Eu ndo gosto [de cinema], nés vamos. Ela gosta, vou com ela. Tem que ser bom filho. (F_07)
Eu ndo gosto do clube, mas ela gosta, eu vou. (F_10)

Independentemente das categorias de produtos/servigos sobre as quais 0s respondentes
discorreram, ficou claro que existe um tradeoff, tanto de tempo quanto de dinheiro, quando se
trata do consumo das mées dos sujeitos Down. Pavia e Mason (2012) salientam que, em
familias com alguma pessoa com deficiéncia, os tradeoff relativos ao consumo sdo muito mais

acentuados do que em familias compostas unicamente por pessoas sem deficiéncia.
Eu nem tenho tempo de pensar no que eu quero comprar...o que quero ter de roupa, ou onde quero ir
no fim de semana... Tudo € no tempo dela, me ocupo das coisas dela. (Méae_18)
Eu queria entrar na academia, eu queria ir mais ao teatro... ndo da. Entendeu? N&o sobra nada. Nem
tempo e muito menos dinheiro (Méae_16)
O meu tempo e o0 meu dinheiro sdo para ele, prioritariamente. A irma até tem ciimes, mas fazer o que
né? Ele é o fragil. (M&e_03)

Em alguns casos, esses tradeoff sdo tdo complicados que acabam provocando um
isolamento social da familia do sujeito Down, principalmente no que se refere a méae. Essa
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consequéncia ja havia sido apontada por um estudo académico da area de enfermagem
(NUNES, DUPAS & NASCIMENTO, 2011).

Para ilustrar como é significativa a interferéncia do filho com Sindrome de Down nas
escolhas das maes, cabe destacar que tal interferéncia chega a determinar as escolhas de
formacéo dessas mulheres. Muitas delas optam por cursar uma graduacao, ou pés-graduacao,

que possa ajudar no desenvolvimento de seu filho Down.
Tanto é que eu fiz pedagogia, fiz pds graduagdo... que é uma coisa que eu sempre me interessei, mas
que queria ser... mais ainda por causa dela.(Méae_04)
Fiz fonoaudiologia sé para ajudar ela. Ja fiz mais velha. (Mée_12)

Diante de tanta dedicacdo dirigida aos filhos, inclusive com renuncia aos seus proprios
desejos de consumo, as mées parecem ter uma enorme dificuldade de aceitar que precisam
delegar algumas escolhas e algumas tarefas na criacdo dos Downs. Afinal, algum dia, alguém
da familia, na maior parte das vezes o0s irmaos, tera que assumir a criagdo dessas pessoas e é
bom que essa pessoa ja saiba como lidar com suas demandas.

6.3 A mée como influenciadora nas decisdes de consumo do Down

A dependéncia que os individuos Down apresentam com relacdo a suas maes parece
impactar também nas escolhas de consumo desses sujeitos que, de fato, acabam perdendo para
a figura materna sua voz como consumidores. A esse respeito Balabanis et al. (2012) ja
haviam observado que a familia pode interferir de duas maneiras bem distintas nas escolhas
de consumo das pessoas com deficiéncias: (1) ajudando a PcD para que ela possa estabelecer
suas escolhas; ou (2) fazendo as escolhas por elas. Na totalidade das familias entrevistadas, as
mades assumem o controle total de tais escolhas, cabendo aos filhos Down apenas o papel de
usuarios. Esse cenario de dependéncia ocorre até mesmo para decisdes simples, como o

consumo de alimentos.
Gosto de tomar acai, mas ela ndo gosta, entdo ndo vou. Ela que tem dinheiro. (F_15)
Eu ndo gosto de magd. Mae ndo gosta. Entdo eu ndo gosto. Ela que compra. Ela decide. (F_02)

Os relatos mostram que as maes fazem a comparacao de seus filhos com Down com
criancas, e relatam que a diferenca basica é que, no caso dos sujeitos Down, ndo ha
perspectiva de que a dependéncia diminua com o tempo e, por esse mesmo fato, parece ndo
fazer sentido tentar ensinar no¢fes importantes para que essas pessoas tornem-se decisores

com respeito a suas proprias escolhas de consumo.
N&o é que ele ndo goste de escolher o que vai comprar. E assim: é porque ndo incentiva desde
pequenininho. Qualquer crianga é incentivada desde pequena a escolher algumas coisas que goste, tipo
de comer, de fazer nas férias, roupa. O Down ndo... é como se todas essas escolhas, no caso deles,
tivessem que ficar com os pais. O que é ruim tanto para eles quanto para os pais. Porque para os pais é
uma reponsabilidade e tanto.(Méae_11)

Foram igualmente comuns as reclamagdes de individuos Down que gostariam de
contar com maior autonomia em seus momentos de lazer. As mées parecem ansiar por mais

indicios por parte dos filhos acerca do que eles desejam fazer nessas ocasides.
Eu até queria, mas ela ndo tem essa... “ah, eu quero ver esse filme”. Ela nunca, jamais na minha vida,
“ah eu quero ir ndo sei aonde”. Ela nunca jamais () falou isso, eu que tenho que levar. E como se ela
nunca tivesse vontade propria. E isso cansa. (Mée_02)
Eu gosto de viajar. Vou sempre (1) com a minha mée. Sempre (!). Quero ir sozinho, mas ndo pode.
Down néo pode. (F_12)

Em depoimentos como o Gltimo apresentado, percebe-se que, apesar de subsistir a
vontade de ser mais independente e de poder se divertir sem a supervisdo da mae, parecem
prevalecer regras nao formais que definem aquilo que os sujeitos Down podem consumir
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sozinhos, bem como aquilo que ndo podem. As atividades de lazer se enquadram na categoria
de servicos para os quais os individuos Down ndo tém permissdo consumir de modo
independente.

A despeito de reconhecerem a importancia de os individuos Down se descolarem um
pouco da figura materna em seus momentos de lazer, os irmdos ndo parecem dispostos a
ajudar nesse sentido. Muitas maes reclamaram que os irmdos ndo costumam convidar 0s
individuos Downs para momentos de lazer e atribuiram este fato a rejeicdo por parte dos
amigos que ndo aceitam bem a presenca do deficiente. Segundo elas é dificil haver o
acolhimento do individuo Down em momentos de lazer por parte de pessoas que ndo tém

deficientes nas familias, como amigos dos irmédos dos Downs.
Nesses anos todinhos, ela chamou a Liapara ir duas vezes a algum lugar, a irma. E essa coisa, ela
adora. Ela adora por qué? Esta doida para sair de perto da mée, que ela ndo aguenta mais essa
companhia. (Mée_08)

Em consonancia com o que ja tinha sido apontado nas outras categorias de analise,
esta subsecdo evidenciou a profunda ligagéo entre os Downs e suas maes. Quando o foco se
volta para a influéncia destas mulheres nos habitos de consumo de seus filhos fica claro que a
interferéncia é tdo grande que se pode, na maior parte dos casos, duvidar que os Downs
tenham qualquer tipo de autonomia como consumidores.

7. Considerac@es Finais

O presente estudo teve como objetivo principal investigar a influéncia do filho com
Sindrome de Down nos significados e nas praticas de consumo de suas maes. O estudo
também teve o objetivo secundario de analisar o papel das maes como influenciadoras nas
praticas de consumo dos filhos com a Sindrome de Down. Ao longo das entrevistas e das
analises ficou claro que os dois objetivos realmente teriam que caminhar juntos. Em sintese
no que tange aos habitos de consumo de individuos Downs e de suas mdes as influéncias
parecem ocorrer em via de médo dupla, sendo dificil determinar em alguns momentos quem
estd moldando as préaticas de quem. As identidades dos individuos Downs e de suas maes se
misturam e fica impossivel tracar um perfil de qualquer um dos dois como consumidores sem
levar em conta a existéncia do outro. Estas mulheres demonstraram nas entrevistas que seus
filhos Downs as levam a escolhas associadas ao “gosto da necessidade” de se adequar ao
gosto dos filhos e experimentam pouco o “gosto da preferéncia” termos que foram usados por
Bourdieu (2011) em sua pesquisa em diferentes classes sociais.

Sendo assim, ndo se peca pelo exagero ao afirmar que qualquer estudo em
comportamento do consumidor que tenha como foco as mulheres que tém filhos com a
Sindrome de Down deve necessariamente levar em consideracdo a existéncia destes. Em
outras palavras, nenhuma tentativa de entender préaticas e significados de consumo destas
mulheres levando em consideragcdo somente as proclamadas segmentacdes habitualmente
utilizadas em estudos de marketing sera bem sucedida. Elas sdo, antes de qualquer coisa, mées
de filhos com Down e isso é absolutamente determinante para suas identidades inclusive
como consumidoras.

E importante relembrar que este estudo alinha-se a perspectiva do TCR. Sendo assim,
acredita-se que foi possivel contribuir para tirar da invisibilidade essas mulheres, mao de
Downs, 0 que pode ser um primeiro passo para melhorar a qualidade de vida delas em
diversos aspectos. Como sugestdo para estudos futuros pode-se focar na influéncia do Down
no consumo de seus irmados uma vez que na presente pesquisa estes também foram apontados
como muito proximos aos Downs.
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