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A pressao é dificil de notar, a menos que se esteja sob pressdo. Um sistema pode colocar alguns
corpos sob pressdo sem que essa pressdo seja sentida, e muito menos testemunhada por outros
gue néo estdo sob essa presséo.

-Sara Ahmed 28

Chega um ponto em que fica tdo cansativo tentar explicar a alguém que vocé nao entra em
detalhes, ndo menciona o assunto, vocé simplesmente ndo faz disso um problema

e ndo é que se esteja a tentar esconder, é s6 que ndo se quer entrar nesse debate onde as pessoas
se perguntam: "Bem, vocé € . . . ?”” "ndo deve ser tao ruim assim", ou comenta: "Caramba, nao
sabia que era assim tdo ruim". Eles mudam todo o ponto de vista e é possivel ver como isso
mudou quando vocé conta as pessoas, quando se revela completamente contra quando ndo se
diz nada.

-Ethan,1 participante do estudo

Porque € tao dificil falar sobre a deficiéncia? E a questdo que me faco desde que fui
diagnosticado com deficiéncia visual aos quatorze anos de idade. Esta pergunta permaneceu
comigo durante um curso de pds-graduacdo em estudos sobre a deficiéncia e uma dissertacdo
de doutorado focada nas experiéncias retoricas de pessoas com deficiéncia visual ou baixa
visdo. O abismo que existe entre pessoas com deficiéncia e pessoas ndo deficientes é tdo amplo
e profundo que néo tenho a certeza se vou alguma vez responder a esta pergunta, mas sempre
que leio o relato de Ethan acima, lembro da razdo pela qual é dificil falar sobre a deficiéncia —
sempre quando as pessoas com deficiéncia se revelam ou aparecem em espacos publicos, tém
de confrontar com o que todos nos pensamos e sentimos sobre a deficiéncia, e geralmente ndo
é positivo. Tal como Ethan explica, as pessoas ficam confusas, tristes, surpreendidas, e, na sua
maioria, ndo sabem como reagir - e as pessoas com deficiéncia tém de lidar com as
consequéncias. N&o so é dificil de explicar, especialmente quando a deficiéncia ndo € aparente
(como diz Ethan, as pessoas perguntam como vocé esta e dizem: "Bem, vocé € . . . 7”), mas
também é penoso ver as pessoas confrontar seu desconforto em relacdo a deficiéncia e, como
Ethan assinala, mudar as suas opinides sobre as capacidades de uma pessoa. Assim, como diz
Ethan, "vocé se cansa de tanto tentar explicar a alguém que vocé simplesmente ndo entra mais
em detalhes, vocé simplesmente ndo aborda o assunto. Por vezes vocé ndo diz absolutamente
nada”. A "exaustdo que Ethan descreve ilustra um conceito que eu chamo fadiga de acesso, que
nomeia o padrdo diario da constante necessidade de ajudar os outros a participar do acesso,
uma exigéncia tdo penosa e tdo implacavel que, por vezes, simplesmente 0 acesso ndo vale a
pena o esforco.



No entanto, o acesso depende muitas vezes da capacidade de comunicagéo de cada um.
Um recente e rico corpo de estudantes bolsistas abordam as interseccbes da deficiéncia e a
retérica, demonstrando como a procura de acesso depende do dificil e arriscado trabalho
retorico de navegacdo pelas relacBes de poder e das barreiras institucionais. Enquanto que
resultados do meu estudo sobre as experiéncias retoricas de pessoas cegas e deficientes visuais
demonstram um fendmeno semelhante, as minhas descobertas também revelam como a
necessidade de ajudar os outros a participar do acesso € uma pratica ardua e diaria que pode
acumular-se ao ponto de fazer as pessoas com deficiéncia desistirem completamente do acesso.
O estudo foi desenvolvido a partir de vinte e duas entrevistas com deficientes visuais e pessoas
com baixa visdo, véarias analises de dados qualitativos, e por meio da reflexdo sobre a minha
propria experiéncia pessoal. O conceito de fadiga de acesso teoriza o0 acesso atraves da lente de
fadiga, demonstrando como o acesso requer um cuidado constante consigo proprio engquanto
se ocupa do cuidado com os outros. As historias de fadiga de acesso partilhadas neste ensaio
mostram como a procura por acesso requer que as pessoas com deficiéncia se alternem
constantemente entre auto-invengdo e autopreservacdo porque inventar um self que seja
adequado para o envolvimento publico requer confrontar a forma como as outras pessoas
pensam e sentem sobre deficiéncia, que por sua vez pode reformular o sentido que a pessoa
tem de si mesmo. Praticamente falando, entdo, nem todas as trocas valem o esforco, e 0s
participantes no meu estudo descreveram ter que pesar o valor de cada troca. Numa tentativa
de reduzir estas exigéncias, 0s participantes no meu estudo tentam ensinar competéncias de
acesso que eles esperam que outros irdo carregar essas competéncias para situagoes futuras,
mas este trabalho pedagdgico, também, é fatigante.

Pode-se assumir que as pessoas com deficiéncia automaticamente ou instintivamente
sabem como - ou querem sempre - advogar pelo seu proprio acesso. Pessoas com deficiéncia
sdo frequentemente encorajadas a lutar pelo seu proprio acesso sem consideracéo pelo trabalho
mental e emocional necessario para o fazer. Por exemplo, num seminario intitulado, "Falando
de Baixa Vis&o: Linguagem e VVocabulario para Explicar A Sua Experiéncia A Familia, Amigos
e Comunidade”, uma professora de reabilitacdo visual e pessoa com deficiéncia visual chamada
Dr. Linda Fugate sugere que as pessoas com baixa visdo respondem ao desconforto e ao mal-
estar, ajustando o seu proprio afeto pessoal: ""Se virem que tem uma abordagem mais leve a sua
visdo, que vocé esta bem com ele, entdo eles podem estar bem com isso" (“foco de baixa
visdo™). Embora estratégias como as de Fugate possam ser uma forma eficaz de acabar como
desconforto em relacdo a deficiéncia, l6gicas que motivam as pessoas com deficiéncia a serem
independentes e responsaveis pelo seu proprio acesso muitas vezes ndo levam em conta como
confrontar e gerir o modo como 0s outros pensam e sentem sobre a deficiéncia, € uma atividade
mentalmente e emocionalmente esgotante que, por vezes, simplesmente ndo vale a pena o
esforco.

E no entanto, no imaginario do publico, 0 acesso é em grande parte uma questdo
processual que acontece através da obtencdo de recursos para individuos qualificados em
tempos e lugares apropriados ou, como as estudiosas da deficiéncia Elizabeth Brewer, Cynthia
Selfe, e Remi Yergeau chama-lhe, "acesso consumista™ (151). um corpo recente e rico de
bolsistas nos estudos nas intersecdes de deficiéncia e estudos retoricos mostrou-nos que o
acesso é um ato profundamente retérico pelo qual as pessoas com deficiéncia, carregam um
fardo pesado (Kerschbaum; Kerschbaum et al; Price, Mad at School; Yergeau; Dolmage;



Simpkins; Cedillo; Brueggemann; Wood). Enquanto estes estudiosos continuam a defender
abordagens coletivas, interativas e dindmicas de acesso que envolvem todos - ndo apenas as
pessoas com deficiéncia - continua a ser pouco comum encontrar tais abordagens dinamicas de
acesso na vida cotidiana (Price et al.). A acessibilidade continua a ser considerada
posteriormente, como diz a sociéloga Tanya Titchkosky, as pessoas com deficiéncia sao,
"justificadamente excluidas" (78). Estudantes com deficiéncia da College English re-teorizam
a escrita, a retorica e a alfabetizacdo através da lente da deficiéncia (Brueggemann; Ceraso;
Heilker e Yergeau; Miller; Mossman; Rinaldi; Vidali), mas como Lauren Obermark salienta
no seu recente artigo , na pratica, a acessibilidade é muitas vezes deixada de lado - o que ela
chama de "desvio de deficiéncia" - fazendo com que as pessoas desculpem-se a si proprios pela
situacdo de acesso. O dilema que se prolonga, entdo, é que temos uma compreensdo tedrica do
acesso como um acesso colaborativo e interativo, mas na pratica ndo ha nenhuma estrutura de
hébitos para 0 acesso coletivo na vida cotidiana. Ha muito trabalho para a construcdo de uma
estrutura de habitos para a pratica do acesso coletivo na vida cotidiana, vida que ja e sempre
envolve todos e suas multiplas formas de identificacdo proprias - neste artigo ofereco o conceito
de fadiga de acesso como enquadramento para perceber os habitos que precisam mudar para
apoiar uma vida publica mais inclusiva.

Embora experiéncias de fadiga fossem comuns em toda a histdria das vinte e duas
pessoas entrevistadas, as experiéncias retdricas dos participantes nunca foram apenas sobre
deficiéncia. As formas como cada individuo retne energia e navega com sentimentos de fadiga
sdo entrelacados com eixos de opressao e de privilégio. Por exemplo, a experiéncia de Roberto
lutando pelo seu proprio acesso em cada uma das suas carreiras foi moldada pelas expectativas
de cada campo profissional e locais de trabalho normativos comuns (um conceito desenvolvido
a partir deste estudo que exploro em "Reimagining Work": Os lugares comuns normativos e 0s
seus efeitos sobre a acessibilidade nos locais de trabalho". publicado na revista Business and
Professional Communication Quarterly). Para além dos padrdes particulares de cada area
profissional, o género moldou a sua experiéncia retérica. Por exemplo, quando 0s seus amigos
e familiares sugeriram para ele se contentar com um emprego em telemarketing, ele se
perguntou como, como pai, poderia fornecer para a sua familia com um rendimento por meio
do salario de telemarketing. Como homem cego, a pressao para conseguir 0 sustento de sua
familia era particularmente pesada. Da mesma forma, Ethan descreveu trocar de lugar com sua
esposa no carro antes de ir para a casa de um amigo, assim pareceria que ele estava dirigindo.
Por outro lado, o privilégio poderia ajuda-lo na procura de acesso em determinadas situagoes.
Por exemplo, o fato de Roberto ser do sexo masculino poderia ter ajudado a sua capacidade
de construir a sua credibilidade como mecanico de automovel cego. O trabalho retorico de
acesso e a sua natureza fatigante, tal como explorado neste artigo estdo intimamente
interligados com uma multiplicidade de fatores de identidade e de contexto que moldam as
experiéncias de privilégio e opressao de cada pessoa.

Abaixo demonstro como prestar aten¢do ao cansago no trabalho retérico de acesso
revela como 0s minimos requisitos de acesso se acumulam e interagem com outras formas de
privilégio e marginalizacdo, resultando na perda do acesso em si. Em primeiro lugar, explico
como a fadiga de acesso se baseia em conceitos da teoria critica da raga, estudos feministas
interseccionais e estudos sobre deficiéncia, trazendo estas conversas em conjunto através de
um novo quadro que revela o quéo retdrico as exigéncias de acesso podem acumular-se e fazer



com que a procura de acesso seja fatigante. Depois explico como a utilizagdo de um método de
entrevista de historia de vida retdrica me permitiu desvendar a acumulacdo de exigéncias
retdricas nas experiéncias vividas das pessoas que sdo cegas e deficientes visuais. Na minha
andlise dos relatos dos participantes, eu trago quatro dimensdes interligadas de negociacéo de
acesso que eu descobri fazem o trabalho de acesso fatigante: O acesso requer (1) a invencao de
um eu deficiente que € adequado para o envolvimento publico, uma atividade que pode
envolver (2) o confronto com as reag¢des do publico a deficiéncia, que pode reafirmar o proprio
sentido de si proprio da pessoa com deficiéncia e ser tao tributario que precisam preservar a
sua prépria energia por (3) pesar o valor de cada intercambio e (4) ensinar 0s outros a como
participar no acesso. Termino explicando como 0s estudiosos e professores de todas as
disciplinas podem diminuir esta pressdo sobre as pessoas com deficiéncia, desenvolvendo uma
estrutura de habito de acesso na vida quotidiana.

Acumulacéo no Trabalho Retorico de Acesso

A fadiga de acesso baseia-se em estudos anteriores sobre a teoria critica racial e estudos
feministas interseccionais que demonstraram os impactos da acumulagdo em experiéncias
cotidianas de opressédo. A fadiga de acesso prolonga esta conversa chamando a atencgéo para as
exigéncias retdricas especificas necessarias para a acessibilidade - uma atividade que requer
frequentemente o envolvimento de outros e audiéncias de ensino para fazer as coisas de formas
novas e mais colaborativas. O conceito de micro agressdes (Sue) chama a atencdo
comportamentos sutis e cotidianos, intencionais ou ndo, podem passar despercebidos e
acumular-se ao ponto de prejudicar as pessoas marginalizadas (Sue et al.). Enquanto as
historias partilhadas neste artigo podem conter relatos de micro agressdes, o conceito de fadiga
de acesso chama atencdo ao trabalho especifico de envolver outros na acessibilidade, o que,
semelhante as micro agressdes, muitas vezes expde 0 que as pessoas pensam e sentem sobre a
deficiéncia. Embora as microaggressdes tenham se tornado parte do discurso publico, a maioria
das pessoas sdao menos familiarizados com as microaggressoes decorrentes do capacitismo, e
poucos estudos sobre as micro agressdes tém-se concentrado nas pessoas com deficiéncia
(Olkin et al. 757). Em vez de aumentar a sensibilizacdo para micro agressfes especificas
resultantes do capacitismo, o conceito de fadiga de acesso revela como a falta de familiaridade
com a deficiéncia e as praticas de acessibilidade exercem pressao sobre as pessoas com
deficiéncia para ensinar outros a como participar no acesso.

O conceito de “Black tax" (imposto negro em traducao literal), teorizado pelo estudioso
sobre retdrica Cedric Burrows, fornece uma base para compreender porque é que o trabalho
que as pessoas precisam atuar para participar na sociedade dominante € especialmente
desgastante. Burrows explica que desde que os afro-americanos tém sido historicamente visto
como um problema, séo tributados com uma carga de trabalhar duas vezes maior para provar
a sua respeitabilidade na sociedade branca. Esta pressdo é especialmente tributéria porque,
explica Burrows, requer ser constantemente visto através da lente da branquitude. Tal como o
imposto negro, a fadiga de acesso revela como 0 acesso depende de performarformas de
deficiéncia aceitaveis para outras pessoas - emoutras palavras, a fadiga de acesso demonstra
como 0 acesso é tanto sobreoutras pessoas e 0s seus pensamentos e sentimentos sobre a
deficiéncia como sobre as préprias necessidades das pessoas com deficiéncia. E o processo de



ser retdrico sobre 0 acesso pode ser especialmente tributario porque, tal como o imposto negro,
exp0be as pessoas com deficiéncia a0 modo de pensar e sentir sobre a deficiéncia dos outros,
que pode entdo reinformar o seu préprio sentido de si proprio. Enquanto ha distincGes
importantes entre as formas como corpos racializados e corpos deficientes tem sido vistos como
problema- e tém enfrentado diferentes formas de violéncia e opressdo - a fadiga de acesso
delineia as exigéncias especificas colocadas a pessoas com deficiéncia para ensinar aos outros
como participar no acesso e, a0 mesmo tempo a confrontar os seus pensamentos e sentimentos
sobre a deficiéncia.

O conceito de fadiga de acesso também se baseia no conceito de “martelar” aferido pela
estudiosa feminista interseccional Sara Ahmed", que se refere ao trabalho que As pessoas que
ndo estdo em conformidade com o género tém de fazer para serem aceitas no espaco social. De
acordo com Ahmed, martelar é um trabalho que as pessoas que nao estdo em conformidade
com o género deve performar no espaco social: "'Se ndo se conformar com uma ideia de mulher-
of quem ela é, como ela vem a ser, como ela aparece - entdo vocé torna-se uma diversidade
trabalhador em ambos os sentidos. Pois para existir como mulher, seria necessario que a mulher
se lascasse em 0s muros que demarcam quem la reside, quem pertence 18" (32). Tal como
martelar, a fadiga de acesso demonstra como a procura de acesso necessita de uma espécie de
trabalho de diversidade, uma pedagogia retérica de interdependéncia neste caso, em que as
pessoas com deficiéncia tém de ensinar e ensinar constantemente formas ndo-normativas de
estar e mover-se no espaco social. Ahmed explica que as instituicdes erguem paredes que s
existem perante aqueles que se encontram fora dos limites das suas normas. Estas paredes,
argumenta ela, sdo experimentadas como duras e tangiveis por alguns [mas] ndo existem sequer
para 0s outros™ (32). Através de uma pratica de martelagem, uma ferramenta para lasquear
estas paredes, os trabalhadores da diversidade podem tornar estas paredes visiveis a todos
aqueles que implicitamente participam no seu endurecimento. A fadiga de acesso participa no
projecto de martelar, fornecendo um quadro para reparar nos habitos quotidianos que todos nos
temos e que fazem o trabalho de procurar o acesso tdo mentalmente e emocionalmente
exaustivo para as pessoas deficientes.

Os estudiosos da deficiéncia mostraram como 0s atos retdricos caracteristicos da
experiéncia da deficiéncia, como os pedidos de divulgacdo e de alojamento, requerem a
navegacdo nas relagdes de poder e acomodagdo de outras pessoas. Stephanie Kerschbaum
argumenta que a revelacdo da deficiéncia requer que tanto o orador quanto a audiéncia
compreendam a deficiéncia como identidade - e ndo como uma deficiéncia - o que é raro entre
opublico geral (69). A procura de alojamento individual, também, pode exigir a gestdo de como
outras pessoas sentem-se com relacdo a deficiéncia (Jung; Simpkins; Womack; Wood). A
ativista pela justica da deficiéncia Mia Mingus usa o termo "intimidade forcada™ para descrever
o trabalho emocional que as pessoas com deficiéncia tém de fazer para ter acesso: "[D]as
pessoas com deficiéncia tém de construir e manter a intimidade emocional e relagdes com
alguém ra obter acesso - para obter acesso seguro, apropriado e bom" ("Intimidade Forcada™).
A bioética feminista Jackie Leach Scully argumenta que tais relagdes ndo séo éticas, chamando
a atencdo para o "trabalho oculto” da deficiéncia, ou a pressdo para pessoas com deficiéncia
para manipular as expectativas e percep¢des do publico. Através de atencdo a acumulacdo, o
conceito de fadiga de acesso baseia-se na atencao prévia as relacdes de poder que moldam o
acesso das pessoas com deficiéncia, nomeando o padrdo diario de necessidade constante de



ajudar os outros a participar no acesso e mostrar como o acesso depende tanto da auto-invencao
como da autopreservagao.

Através da fadiga de acesso, podemos ver como a marginalizacdo e a opressdo sao
experiéncias de atuar e atrair, falar e ficar quieto, aparecer e ficar em casa, porque as logicas
que estruturam 0s nossos habitos para o envolvimento com a diferenca depende das atividades
retéricas dos proprios individuos e capacidade de lidar com as consequéncias de o fazer. A
fadiga de acesso sintoniza as formas como as exigéncias diarias de retorica se acumulam e
causam momentos de engajamento e desengajamento, o que mostra como tanto a auto-invencao
como a autopreservacdo Sao necessarias para responder a ldgicas de responsabilidade
individual pelo acesso. Baseando-se em anteriores bolsas de estudo de ragca, género e
deficiéncia, a fadiga de acesso participa no imperativo de compreender melhor as condic6es
sociais que pressionam as pessoas com deficiéncia a confiarem em si mesmas do que em todas
as pessoas e a sua participacdo camplice em sistemas de poder que criam espagos inacessiveis.
Em vez de confiar nas pessoas com deficiéncia para continuar a satisfazer as expectativas do
publico, a fadiga de acesso proporciona um meio de identificar os habitos e estruturas que
precisam mudar para apoiar uma vida publica mais inclusiva.

Um método de histdria de vida para a experiéncia retorica cotidiana

Inicialmente me propus a compreender o papel da retdrica na vida quotidiana com
deficiéncia. Para tal, optei por utilizar um método de historia de vida para reunir dados de
entrevistas porque queria compreender como a duracdo molda a experiéncia retorica, algo que
eu acredito que acabou por me levar ao conceito de fadiga. Eu sabia por experiéncia pessoal e
experiéncia na comunidade de que a deficiéncia ndo é estatica, e como Margaret Price
aconselha na "Metodologia de Estudos sobre Deficiéncia": Explicando O nosso préprio
estatuto”, o estatuto corporizado de investigador e participante deve ser tratado como sempre
em evolucdo. A histéria da vida € um método de investigacdo qualitativa que visa compreender
as experiéncias de vida ao longo do tempo no contexto mais vasto das vidas das pessoas (Cole
e Knowles), o que proporciona um quadro util para compreender como a relagdo de uma pessoa
com a retdrica e a deficiéncia evolui ao longo do tempo dentro do grande contexto das suas
vidas. Utilizei protocolo de entrevista da histdria de vida literaria de Deborah Brandt como guia
de como estruturar uma entrevista que investiga o desenvolvimento da experiéncia linguistica
ao longo de uma vida util (208-210). Embora o protocolo de entrevista de Brandt se concentre
na alfabetizacéo, eu utilizei a sua organizagdo como modelo para conceber uma entrevista de
historia de vida que investigue as forcas que moldam a experiéncia retérica ao longo de uma
vida util.

O protocolo foi dividido em trés fases da vida (a primeira infancia através adolescéncia,
meia-idade e meia-idade adulta até a idade adulta posterior) e sete contextos em que eu
imaginava que individuos poderiam comunicar sobre deficiéncia (escola, trabalho, vida
familiar, comunidade, vida social/lazer, contextos médicos, e defesa social/politica). Também
fiz perguntas aos participantes sobre a sua relacdo geral com a deficiéncia em cada uma das
suas fases de vida, a fim de compreender a relacéo entre o desenvolvimento da identidade da
deficiéncia e as experiéncias de comunicagdo. As entrevistas foram semi estruturadas para



permitir aos participantes descrever as experiéncias e estratégias de comunicagdo mais
significativas para eles.

Os participantes foram recrutados através de um projecto de escrita comunitaria € o
meu proprio envolvimento em atividades comunitarias locais de cegos e deficientes visuais. A
maioria dos participantes eram cegos e deficientes visuais, mas eu também entrevistei um pai
de uma crianca cega e dois profissionais da cegueira, um dos que também possui deficiéncia
visual. A idade dos participantes no momento das entrevistas variavam de 21 a 72, e
representavam pessoas que se identificavam como cegas, deficientes visuais, e com baixa
visdo, embora muitos participantes utilizem estes rotulos de forma intercambiavel. Os
participantes incluiram os que sdo cegos ou deficientes visuais desde o nascimento e aqueles
gue comecaram a experimentar perda da visdo na infancia e na idade adulta.

Para permitir que as narrativas dos participantes impulsionem o processo de criacdo de
sentido, os dados foram recolhidos e analisados utilizando uma abordagem teorica
fundamentada (Charmaz), um método de investigacdo qualitativa que enfatiza a criacdo de
significado desde o inicio através de multiplas rondas de codificacdo reiterativa para descobrir
temas comuns através nas entrevistas. Observei que enquanto os participantes descreviam
momentos em que se envolvem a atividades retoricas, também descreveram muitas vezes
quando escolheram n&o faze-lo. E, de fato, muitos dos dados ndo eram sobre o que eu chamo
"experiéncia retdérica externa”, mas sim sobre a "experiéncia retdrica interna”, ou seus
processos internos de invencgao e de enfrentamento das exigéncias de ser retorico. Eu conduziu
uma segunda ronda de codificagdo mais focalizada para compreender a relagdo entre as
experiéncias "externas" e "internas" de retorica. Embora o que tenha achado seja dificil de
distinguir entre esses dois, foi atraves deste processo que o tema de fadiga emergiu, e outra
ronda de codificagdo foi realizada para identificar evidéncias de exaustdo ou fadiga. Estas
narrativas foram entdo ordenadas em quatro categorias que descrevem parte do que faz a
retorica do trabalho de acesso fatigante: O acesso requer (1) um desempenho de si proprio, (2)
confrontar as reacdes do publico , (3) uma troca de valores, e (4) uma pedagogia retérica. Para
este artigo, selecionei os exemplos que mais claramente exemplificam as quatro caracteristicas
definidoras da fadiga de acesso acima descritas.

Enquanto me concentro nas experiéncias das pessoas que Sa0 cegas e com baixa visao
para desenvolver o conceito de fadiga de acesso, muitos aspectos da identidade e corporeidades
constroem este fenbmeno, uma vez que o0 eu deficiente ndo pode ser compreendido
isoladamente de outras formas de privilégio e marginalizacdo. Mais notavelmente, descobri
gue 0 sexo, a raca, a idade e a utilizacdo de tecnologias assistivas sdo importantes fatores na
forma como os individuos experenciama situacao retérica do acesso. Ha, claro, particularidades
da cegueira e da deficiéncia visual que moldam as experiéncias participativas de engajamento
publico. - a cegueira € uma das deficiéncias mais temidas e mitologizadas (Kleege; Bolt;
Rodas). Ao mesmo tempo, ha grande diversidade entre cegos e deficientes visuais - a cegueira
é uma grande espectro, e parecer cego ndo é o mesmo que ser deficiente visual e ndo ter
quaisquer marcadores de deficiéncia. As conclus@es deste estudo ndo podem ser generalizadas
a todas as pessoas com deficiéncia, mas as minhas conclusdes sobre o que torna o trabalho de
acesso especialmente fatigante é provavelmente ressonante através de experiéncias com
deficiéncias. Em cada narrativa abaixo, discuto como mdltiplas identificacbes - ndo apenas



deficiéncia- moldam experiéncias de fadiga de acesso.

Por que 0 acesso ¢ tao fatigante?

Na sua superficie, a fadiga de acesso descreve o esgotamento fisico e mental que resulta
do trabalho de busca de acesso. Quando examinado através de uma lente retorica, contudo,
prestar atencdo a fadiga ajuda-nos a ver como o0 acesso depende de como nés todos pensamos
e sentimos sobre a deficiéncia. A fim de navegar pelos pensamentos e sentimentos do publico
sobre deficiéncia, os participantes tém de praticar tanto a auto-invengdo retorica como a
autopreservacdo. Encontrei quatro componentes inter-relacionados da negociacdo de acesso
que contribuem para a sua natureza fatigante. Em primeiro lugar, o0 acesso requer que as pessoas
com deficiéncia performem um self deficiente que seja adequado para o envolvimento pablico,
0 que pode envolver gerir o seu proprio afeto pessoal, mesmo quando lhes € negado 0 acesso.
Segundo, ser retdrico sobre 0 acesso pode expor as pessoas com deficiéncia aos pensamentos
e sentimentos do publico sobre a deficiéncia, que podem entdo reafirmar o seu préprio sentido
de si proprio, afetando a sua vontade de continuar a se engajar. Terceiro, tendo em conta 0s
elevados niveis de energia mental e emocional necessaria para este trabalho, o acesso requer
pesaro valor de cada troca para determinar se vale a pena o esfor¢o. Quarto, em resposta a estas
exigéncias intensivas, alguns participantes descreveram desenvolver pedagogias que podem
utilizar para ensinar melhor comportamento de acesso aos outros, para que possam preservar
alguma da sua propria energia, mas este trabalho pedagogico, também é fatigante.

O acesso requer um desempenho de Self

O trabalho retdrico de acesso implica tornar a deficiéncia e a inacessibilidade "ok" para
outras pessoas, 0 que muitas vezes envolve a performance de um "eu" deficiente que ajuda 0s
outros a sentirem-se mais a vontade. Mingus explica que as pessoas com deficiéncia sabem
bem que o seu acesso depende da sua invencao de um eu deficiente amigavel : "[A]s as pessoas
deficientes sabem demasiado bem, pessoas sem deficiéncia ndo o ajudardo com 0 Seu acesso,
a menos que 'gostem' de vocé" ("Este é o Porqué do Consentimento"). Os dois exemplos
seguintes demonstram como as formas materiais e sociais de acesso dependem da capacidade
de pessoas com deficiéncia s em fazer os outros sentirem-se melhor sobre a deficiéncia, e estas
pressdes estdo profundamente entrelagados com eixos de opressdo e privilégio moldados pelo
género, raca, idade, e utilizacdo de tecnologias de assistivas.

A narrativa de Candace foi marcada por sentimentos de isolamento social e dificuldade
em encontrar um emprego durante anos apés a faculdade. Candace é uma mulher branca na
casa dos trinta anos que viaja com um cao-guia e recentemente mudou-se para um novo
emprego. Ela vive sozinha e ndo tem membros da familia na cidade. Tendo se mudado
recentemente para a cidade, ela passou muito tempo aprendendo o sistema de 6nibus como
navegar em Varios espacos publicos que ela precisa de atravessar com regularidade. Candace
leva uma hora ou mais para ir e voltar do trabalho todos os dias, enquanto que levaria vinte
minutos para viajar a mesma distancia de carro. No momento da nossa entrevista, ela estava
trabalhando com com entrada de dados numa empresa que recebe subsidios governamentais



para empregar pessoas que sdo cegas e deficientes visuais. Ela descreveu multiplos casos na
sua vida em gque encontrou uma barreira de comunicacéo na faculdade, sentia como se ninguém
fosse sentar perto dela nas salas de aula ou passear pelo seu dormitério para socializar. Mais
recentemente, ela sente que as pessoas evitam dizer-lhe ola em locais publicos como em pontos
de 6nibus. Ela também descreveu a forma paternalista como as pessoas tentam ajudar ela a
navegar agarrando ou puxando o arnés do seu céo, insistindo que eles sabem para onde ela quer
ir. Quando Ihe perguntei como € que ela respondia a estas situacGes, ela descreveu tentar
permanecer educada - uma pressdo que em pelo menos um caso se acumulou ao ponto de fazé-
la se retirar da situacéo.

Numa determinada mercearia foi-lhe repetidamente negado o acesso a ajuda de um
comprador de loja, um alojamento que supostamente deveria estar disponivel em mercearias e
algo que ela aprendeu a pedir no seu treinamento de orientacdo e mobilidade. Quando Ihe foi
repetidamente dito numa loja em particular que eles estavam demasiado ocupados para a
ajudar, Candace descreveu ter permanecido educada e sorridente: "Quero dizer, ndo Ihes
mostro a minha frustracdo. Eu apenas tento sorrir, mas por dentro estou a uns cem graus".
Candace explicou que a frustracdo que ela sente e a pressao para permanecer educada fizeram-
na parar de fazer compras sozinha naquela mercearia em particular. Ela encontrou esta barreira
tantas vezes que ela simplesmente desistiu, o que significa que ela sé pode fazer compras la
gquando um amigo ou membro da familia pode acompanha-la. Tendo em conta 0 tempo e a
energia que ela tem que despender para viajar pela cidade de 6nibus em busca de uma mercearia
onde alguém ira ajuda-la, é evidente o quanto a necessidade de gastar energia extra para obter
ajuda simplesmente ndo vale a pena o esforco. O trabalho retdrico publico de invencao de um
eu deficiente educado tem consequéncias emocionais e materiais para Candace, fatores
importantes para a fazer deixar de advogar pelo seu proprio acesso e assim permitindo que
prevalecam praticas capacitistas normativas.

Nadine, uma mulher afro-americana na casa dos vinte € poucos anos que viaja com uma
bengala branca, recentemente formou-se na faculdade e mudou-se de casa para buscar um
diploma de pds-graduacdo. Sua narrativa foi marcada pelo fardo avassalador de ter de lidar
com o desconforto que as pessoas sentem na sua presenca. Embora Nadine tem diferentes
estilos de bengalas brancas para combinar com diferentes roupas, ela descreveu ter dificuldade
em deslocar-se através do espaco publico sem causar desconforto:

“E um andncio enorme e eu falei com os meus amigos e disse que é dificil porque por
vezes Vocé ndo quer que todos olhem para vocé quando entra um quarto. As vezes vocé s quer
entrar e sair sorrateiramente, especialmente se o seu cabelo nao estiver feito ou simplesmente
ndo esta se sentindo bem, qualquer coisa que qualquer outra mulher esteja a lidar com, que
vocé fica tipo, eu s6 quero misturar”.

Para lidar com este fardo, Nadine compartilhou os conselhos de um amigo: "A minha
amiga me disse de uma forma muito bonita, ela disse: "VVocé néo foi feita para isso. Vocé ndo
foi feita para apenas se misturar no fundo. Nao é quem vocé ¢, ndo é quem vocé alguma vez
foi. E, por isso, vai ter que se conectar consigo propria. E isso é tudo o que ha".

Embora tenha trabalhado arduamente para “entrar” no que ela é, Nadine enfatizou a
quantidade de tempo e energia que ela tem de gastar para que as pessoas se sintam confortaveis
com ela. Nadine descreveu como o acesso depende frequentemente da sua capacidade de



mostrar 0 seu proprio conforto no mundo: "As vezes passo mais tempo fazendo as pessoas se
sentirem confortaveis com o fato de eu estar confortavel”. Ela continuou a descrever como
aspectos da sua personificacdo fisica influenciam a forma como as pessoas interagem com ela.
As suas expressoes faciais, explicou ela, influenciam a forma como os outros falam com ela:

"Se tenho uma expressao No meu rosto onde estou muito ansiosa, muito confusa, ou
muito nervosa, as pessoas falam comigo com frequéncia. Em média, recebo estas reacdes em
que falam, "Senhora, sabe onde esta indo? Estd bem? [falando como se falasse com uma
crianca). E frequente ouvir isso”. Em contraste, se ela tiver um expressao relaxada no seu rosto,
as pessoas reagem de forma diferente: "Mas se eu for muito relaxada, ou sentir-me muito
confiante, a minha expressao ¢ de relaxamento e conforto e se eu estiver bem nesse sentido, as
pessoas reagem de forma diferente”. Ao mesmo tempo, ela percebe que precisa responder a
ansiedade e ao desconforto que as pessoas trazem as suas interac¢es. Nadine disse: "Muitas
vezes serei eu a acalméa-los". Projetar um eu deficiente confortavel e amigavel, mesmo perante
0 paternalismo, € muitas vezes um requisito para envolver o publico no acesso.

As narrativas de Candace e Nadine demonstram como o trabalho retérico do acesso
depende do desempenho de um self deficiente "ok". Candace sente uma pressdo para
permanecer educada enquanto Nadine precisa acalmar as pessoas para que elas se envolvam.
Desta forma, estes exemplos mostram como o0 acesso é tanto sobre 0s pensamentos e
sentimentos do seu publico na presenca de corpos deficientes, tal como sobre a
interdependéncia de que necessitam. Candace encontra momentos em que esta exigéncia € tdo
fatigante que ela se retira, e o relato de Nadine indica o constante fardo que ela sente de nunca
poder "entrar e sair sorrateiramente”, e ela enfatiza o tempo que ela tem de passar convencendo
as pessoas de que esta confortavel ("As vezes Passo mais tempo . . . ””). Cada um deles encontra
diferentes formas de desconforto, negagdo, e confusdo. Enquanto a Candace se sente
pressionada a permanecer educada, mesmo em face das negacgdes de acesso, Nadine sente que
precisa acalmar as pessoas para que elas a ajudem. Tanto a Candace como a Nadine sdo
participantes que se identificam como mulheres que podem sofrer maior presséo para se
manterem agradaveis em face de recusas de acesso, enquanto que as pessoas que se identificam
como homens podem sentir-se mais confortaveis para tomar uma posi¢ao mais assertiva. Para
além do género, a raca pode agravar a fadiga de acesso, contribuindo para o nivel de
desconforto que uma pessoa com uma deficiéncia encontra (ou ndo encontra) e a quantidade
de energia que precisam de colocar para acalmar os outros. Modalidades como a utilizacao de
uma bengala branca versus uma cdo-guia, por exemplo, séo recebidos de forma diferente no
espaco publico; cdes-guia podem incitar controvérsia, enquanto as bengalas brancas muitas
vezes confundem as pessoas. O que € claro em ambos o0s casos é que a pressao para performar
um determinado tipo de self deficiente, uma que faz com que as outras pessoas se sintam
melhor, seja sobre deficiéncia, raca, género, tecnologia assistiva ou todas as quatro - € fatigante,
e a pressdo pode ser tdo avassaladora que por vezes as pessoas desistem.

Acesso requer confrontar as reac¢6es do publico
Como os exemplos acima demonstram, a performance um "eu" deficiente para os outros

pode significar confrontar o modo como as pessoas pensam e sentem sobre a deficiéncia, o que
é exaustivo porque pode influenciar o sentido de si proprio de uma pessoa e a sua vontade de



se envolver. Os relatos dos participantes abaixo demonstram como ser retorico sobre a
deficiéncia expOe as pessoas as ideias do publico sobre deficiéncia e acessibilidade, que, por
sua vez, pode moldar o seu préprio sentido de si mesmo. Estes exemplos mostram como um
requisito para o trabalho retorico de acesso € uma crenga em si proprio como um ser com
agéncia.

Tal como muitos outros participantes, a narrativa de Lisa centrou-se em torno do seu
processo ao longo da vida de aceitacdo da sua propria deficiéncia, que ela explicou ter
coincidido com o seu processo de aprendizagem para se comunicar sobre o0 assunto. Lisa é uma
mulher branca deficiente visual que viaja com uma bengala branca. Olhando para tras para as
suas experiéncias, Lisa explicou que com o tempo aprendeu que se ndo se sentir positiva ou
confiante sobre si prépria no momento, entdo ela ndo pode comunicar tdo eficazmente com os
outros. Lisa descreveu que o seu sentido interno de si e as suas experiéncias comunicando sobre
deficiéncia existe num "ciclo dindmico" no qual as formas como ela se percebe e as formas
como 0s outros reagem a ela constantemente se re-informam.. A narrativa de Lisa demonstra
como o acesso requer o enfrentamento das reacGes do publico a deficiéncia, o que, no exemplo
abaixo, envolve por vezes informacGes confusas e inacessiveis, 0 que exige que Lisa despenda
tempo direcionando as pessoas e ensinando-as a ajudar.

Lisa descreveu uma vez em que uma reagdo do publico teria exigido muito trabalho
extra num momento em que ela ndo se sentia confiante, de modo que ela perdeu a vontade de
continuar se envolvendo. Depois de um longo dia sendo guiada por um campus desconhecido,
ela disse a sua amiga que ndo precisava de instru¢fes para regressar ao seu dormitério, mas
quando ela saiu do edificio, percebeu que ndo tinha ideia de como voltar ao seu dormitorio,
entdo pediu informacgdes a um estranho. Lisa descreveu a resposta do desconhecido: "[Fica,
fica bem ali-": o infame bem ali', que € tdo inutil". Lisa explicou que dada esta resposta, que
ndo lhe forneceu as informac@es de que necessitava de uma forma que lhe é acessivel, e dado
que ela ja estava exausta, ela retirou-se da tarefa de ensinar ao seu interlocutor como responder:
"E nesse ponto estava tdo desfeito, tdo cansada e tdo sobrecarregada. Habitualmente eu diria:
"Bem, vocé pode, vocé pode descrever isso para mim, por favor, porque eu ndo vejo para onde
vocé esta apontando’. Eu ndo consegui fazer nem isso. Eu estava tipo, ok, eu dou meu jeito.
Vou nesse sentido. Eu me viro". Refletindo sobre esta situacdo, Lisa descreveu uma ligacao
direta entre o que ela sente internamente e a sua capacidade de realizar o trabalho retérico
publico de acesso:

“Eu estava realmente consciente de que quanto mais cansada estou ou me sentindo
insegura ou 0 que quer que esteja acontecendo quando eu peco ajuda e alguém ndo me da um
bom direcionamento, entdo € como se, bem, vamos la outra rodada de ter que perguntar e as
vezes voceé so fica tipo, esquece. Eu vou descobrir. De volta aquela coisa antiga [referindo-se
a um periodo em a sua vida quando ndo pediu ajuda] porgue agora € mais cansativo pedir para
mais direccoes do que para o descobrir.”

Lisa deixa claro que, por vezes, é tdo cansativo ensinar as pessoas a ajuda-la que é mais
benéfico para a sua propria autopreservacao se desvencilhar.

Do mesmo modo, Nadine descreveu uma época em que uma reacdo do publico a sua
cegueira afetou a sua autopercepgdo e impediu-a de comer na sua refeitorio da sua escola. Um
dia na faculdade, Nadine entrou no refeitério e ouviu um colega referir-se a ela como "a
garotacega: "E isso me atingiu com tanta forca que acho que nem sequer comi 0 meu jantar



depois disso, ou 0 meu almogo. Me atingiu com tanta forca, como uma tonelada de tijolos...
Foi um golpe tdo grande para mim, e eu ndo voltei aquele refeitdrio durante algum tempo™.
Neste exemplo, uma reacdo do publico ao seu eu deficiente como unidimensional fez com que
Nadine se retirasse do compromisso publico. Nadine ndo regressou a esse refeitdrio durante
meses, 0 que afetou a forma como ela adquire comida. Ela comecou a pedir a sua mée para a
levar em mais idas a mercearia para que ela pudesse comer suas refeicbes no seu dormitério,
mas eventualmente a sua mée descobriu que algo estranho estava acontecendo. Em vez de
advogar por si propria, Nadine voltou-se para a sua mée: “Eu nao tinha forca para fazer isso
quando vocé ja tem tantas outras coisas para se preocupar". Este momento destacou-se para
Nadine como um momento em que a rea¢do do seu publico a sua presenga corporificada
asfixiou as suas capacidades retoricas. Neste caso, ela confiava a sua mae para chamar uma
autoridade na escola e explicar a importancia de ensinar os alunos a importancia referirem-se
a Nadine pelo nome. Este exemplo demonstra como a auto-invencdo e a autopreservacéo do
acesso sdo entrelacadas - enquanto 0 acesso requer auto-invencao, requer também lidar com as
reacOes do publico a esse eu deficiente, que, por sua vez, reafirmam o seu proprio sentido de si
e vontade de se envolver. Como Ethan descreveu na passagem partilhada na epigrafe, ele
passou décadas evitando a divulgacdo porque isso o0 expde a forma como as pessoas pensam
sobre deficiéncia: "Eles mudam todo o seu ponto de vista e vocé é capaz de ver como isso
mudou quando vocé contou as pessoas, quando se revelou completamente contra aqueles para
0s quais vocé ndo diz nada". Algumas pessoas com deficiéncia, como o Ethan, tém o privilégio
de escolher divulgar ou ndo. Para outras pessoas com deficiéncias visiveis ou com tecnologias
assistivas, a divulgacdo ndo é opcional - o que significa isto, entdo, para a quantidade de
trabalho que tém de realizar para ter acesso? Assim como 0 conceito de imposto negro de
Burrows, a fadiga de acesso revela como ser retdrico enquantopessoa com deficiéncia-seja
através da revelacdo ou simplesmente apari¢do- explica como € que as outras pessoas véem as
pessoas com deficiéncia. Na experiéncia de Nadine de aparecer no refeitdrio, ela teve de
confrontar a forma como as pessoas a véem como um rétulo (“'a meninacega™), uma experiéncia
fatigante que impediu um maior envolvimento. Quando Lisa pediu por orientagcdes, mas nao
revelou a sua deficiéncia, foi confrontada com informacdes inacessiveis que exigiam a sua
energia retorica para ensinar ao seu publico como reformular a sua resposta de uma forma que
a ajudasse. Estes dois exemplos mostram como o0 acesso requer confrontar a forma como as
pessoas respondem a deficiéncia, muitas vezes de forma negativa, confusa ou depreciativa, que
por vezes podem causar as pessoas deficiéncias a desistir, mesmo a custa do proprio acesso.

O acesso requer uma troca de valores

Numa base diaria, individuos com deficiéncia devem colocar energia intelectual e
emocional em situacdes retdricas, na esperanca de receberem algo, como a ajuda de um
empregado de uma mercearia ou direcionamento para um local especifico. Desta forma, o
acesso € uma troca de valores, e 0s participantes descrevem a necessidade de calcular se cada
troca vale a pena o esforco. Por vezes, o volume absoluto e a frequéncia das exigéncias retoricas
de acesso faz com que a procura de acesso simplesmente néo valha a pena o esforco. O valor
do acesso também esta entrelacado com outras formas de incluséo e exige a ponderagédo do
acesso contra o trabalho necessario para lidar com multiplas formas de violéncia e opressao.



Roberto, que foi anteriormente apresentado, avalia o valor de cada troca com base nos
resultados potenciais. Quando um distrito escolar alegou que Roberto ndo pode ser professor
depois de uma longa carreira de ensino noutro estado dos EUA porgue ndo pode "monitorar"
0s estudantes, ele teve de pesar o valor da troca: "Eu tenho trabalhado durante todos estes anos.
Sou como um velho cavalo de arado. Tenho saudades de estar no arnés, mas é uma daquelas
coisas em que é uma batalha continua, vocé precisa saber quando escolher as suas batalhas.
Tem de saber quando escolher e quando simplesmente ir embora"”. Roberto escolhe a sua
batalha com base no nimero de pessoas que ele pensa que a barreira de acesso pode afetar. No
caso de defender a sua capacidade de trabalhar no distrito escolar, Roberto pensou em todos 0s
outros cegos e pessoas com baixa visdo que querem ensinar: "Olho para ela como todas as
pessoas cegas que vao vir depois de mim que vao ter educacao e que nao vao conseguir arranjar
um emprego como professor porque lhes dizem que séo cegos e ndo pode monitorar”. Neste
caso, entdo, ele decidiu levar o caso a tribunal e gastou varios anos, numa batalha legal que
acabou por perder. Em outros casos, Roberto racionalizou que o trabalho retérico de acesso
ndo valia o seu esforco, ou como ele ponderou, "isto ndo é uma colina para morrer".

Avaliar o valor de cada troca pode também envolver a ponderacdo do acesso contra
outras formas de inclusdo. Nadine explicou que ela tem de "descobrir quais batalhas lutar"
porque tem de pesar 0 acesso contra a inclusdo racial: "Vou encontrar pessoas que me sdo muito
prestativas com certas coisas relacionadas com a minha deficiéncia, com a ajuda a me
locomover, a comer num buffet, mas também vou ouvir algumas desses individuos dizerem
algumas coisas que sdo realmente insensiveis do ponto de vista racial ou simplesmente
ignorante™. Nadine continuou a explicar que, nestes casos, ela tem de escolher as suas batalhas
e por vezes da prioridade & acessibilidade imediata necessario sobre mais respeito por outros
aspectos da sua identidade: "E descobrir com qual dessas coisas vocé lida. E isso pode ser
desafiador, e mais uma vez € lamentavel,mas tentando discernir, desafia e potencialmente entra
num argumento ou assegura que vai chegar a casa em seguranca esta noite"? O exemplo de
Nadine demonstra como o trabalho de acesso também tem consequéncias fisicas. Nesta
situacdo a sua seguranca fisica esta em risco de pelo menos de duas maneiras - se ela desafiar
o interlocutor em um assunto relacionado a raga, corre o risco de perder uma carona para casa,
mas se ela aceita uma carona para casa, poderia arriscar a sua seguranga por causa da sua raga.
Para alguns individuos, o trabalho retorico de acesso envolve ndo sé a avaliagdo do quanto de
energia é necessaria, mas também pesar o0 acesso contra outras formas de violéncia e opresséo.
Para Nadine, ndo é apenas uma questdo de preservar a sua energia, mas também uma questdo
de proteger a sua seguranga.

Outros participantes notaram o grande volume e frequéncia do trabalho retérico de
acesso. Walter, um profissional que ensina orientacdo e mobilidade para pessoas cegas e
deficientes visuais, observou que existem muitas decisdes a serem tomadas, mesmo numa unica
interacdo - e tantas interacdes num Unico dia - que vocé tem que pegar e escolher. Ele disse:
"Vocé tem que passar por um valor, um sistema de classificacdo, quanto é que isto vale"? O
peso de cada troca, no entanto, é moldado por multiplos fatores de identidade. Nadine tem de
pesar 0 acesso relacionado com a deficiéncia contra a violéncia racial, colocando maiores
exigéncias em individuos que tém de escolher entre diferentes tipos de inclusdo e opressdo. A
necessidade de negociar multiplas formas de inclusdo pode significar que os individuos



também estdo desgastados por travar batalhas em outras frentes. A autopreservacdo que é
necessaria para o acesso nao pode ser isolada de outros fardos retoricos, que resultam da
opressao e da marginalizacéo.

Acesso requer Pedagogia Retorica

Neste momento ja deve ser evidente que o0 acesso requer frequentemente ensinar aos
outros a como envolver. As pedagogias retdricas de acesso envolvem o ensino de habitos
especificos e formas de pensar para que as pessoas possam participar na criacdo do acesso. Este
ensino pode ser bastante repetitivo e é por vezes necessario vérias vezes ao longo do curso de
uma Unica interacdo. Dado que intera¢fes Unicas podem requerer multiplos movimentos
pedagogicos, alguns participantes descreveram estratégias pedagdgicas que desenvolveram
para 0 ensino de comportamentos orientados para 0 acesso que eles esperam que sejam
transferidos para situacdes futuras. Em outras palavras, o trabalho retérico pablico de acesso
pode ser tao repetitivo que alguns participantes desenvolveram pedagogias que esperam reduzir
as exigéncias pelos seus esforcos retoricos.

Curtis, um homem branco nos seus cinguenta anos que viaja com um cdo-guia,
descreveu um profundo empenho em educar o publico sobre deficiéncia e acessibilidade. Curtis
navega atraves de negacdes de acesso ensinando ao publico sobre as suas responsabilidades de
acesso. Ele afirma fazer isso “armando-os com informac¢ao”.

Quando Ihe é negado o acesso a lugares publicos por causa do seu cdo-guia, 0 qual ele
disse ter acontecido "30, 35, 40, 45" vezes, ele combina um comportamento "frio, calmo,
recolhido” com informacGes especificas sobre os seus direitos e as responsabilidades do
proprietario do negdcio. Por exemplo, memorizou a lei estadual de alojamento publico, a Lei
dos Americanos com Deficiéncia (ADA) Titulo Trés, e 0 exacto numero de telefone para a
linha directa da ADA e 0 URL para o website das diretrizes da ADA, tudo o que ele recitou na
nossa entrevista:

“[Num tom muito suave e doce] Eu adoraria de vos falar mais sobre o que o [Estado]
A lei de alojamento publicos e a Lei dos Americanos com Deficiéncia dizem, e o que eles lhe
proporcionam como empresario, bem como a mim como uma pessoa com um legitimo animal
de servico, cdo de servico, neste caso.

Mesmo quando Ihe sdo negados direitos civis, Curtis considera importante educar o seu
publico sobre as suas responsabilidades de acesso porque estd consciente de todos os
utilizadores de caes guia que possam vir depois dele. Ele quer causar uma impressdo positiva
para encorajar o envolvimento futuro enquanto educa o publico sobre o seu papel no acesso.
Ele acredita que a mudanca de atitudes das pessoas pode ajudar a melhorar como o publico se
envolve com a deficiéncia e quer evitar o encerramento de futuras interagdes, reagindo com
hostilidade. A facilidade e autoridade que Curtis traz a estas recusas de acesso, no entanto,
contrasta com as de participantes como Candace e Nadine, que tém de gastar tempo e energia
consideraveis gerenciando seu proprio afeto pessoal para desempenhar um “bom” eu
deficiente. Enquanto Curtis emprega uma dose de bondade na sua pedagogia, seu género, idade
e privilégio de raga podem tornar mais possivel para ele uma abordagem mais autoritaria.

Abigail, uma mulher branca cega que viaja com um cdo-guia, contou uma narrativa de
desenvolver uma estratégia retérica ao longo do tempo que evoluiu do que ela chamou "é a lei"



para "como é que todos podem ganhar aqui™? Em outras palavras, ela lembra que ela costumava
tentar navegar atraves da inacessibilidade inclinando-se para seus direitos legais, mas, com o
tempo, aprendeu que é mais eficaz enquadrar o acesso como algo que beneficia a todos. Ela
notou a dificuldade, no entanto, de fazer com que as pessoas pratiquem 0 acesso por si proprias
sem gue elas as incitassem.

Por exemplo, ela descreveu que tem tentado ensinar as pessoas na sua comunidade
eclesial a como quebrar o que ela chama a "bolha de isolamento™ que rodeia as pessoas com
deficiéncia. "Misturar e misturar”, explicou ela, séo dificeis para ela porque ndo pode pegar
comida de uma fila de buffet sem assisténcia e ela ndo consegue identificar um amigo para se
sentar, a menos que eles estejam falando alto.

Abigail tomou uma abordagem multimodal - verbalmente fornecendo dicas de interacdo
durante reunides, escrever em publicacdes da igreja, inscrever-se para um projeto de narragdo
de historias a nivel estadual, e gravacdo de uma historia para a estacdo de radio publica do
estado. Apesar de ser uma abordagem multimodal para o ensino do acesso, ela observou que é
um longo processo que requer energia: "Continuar a por-me nesses lugares, porque estou na
paréquia as pessoas votaram obviamente em mim, mas depois no mesmo momento em que
chega a uma mistura e mistura-se durante cinco minutos e depois fica tudo bem". Aqui, Abigail
refere-se ao caracter repetitivo do trabalho (“continuar a me colocar nesses lugares™) e como é
necessario entrar em situacdes em que ela ndo tenha feito muito progresso (“'é feio durante
cinco minutos™). Abigail comentou sobre como repetir o trabalho retérico significa que ela
poderia fazer apenas progressos marginais: "Para que continuem a fazer essas coisas e saibam
que da proxima vez podemos baixar para 4,3 minutos ou - isso é o mais dificil”. Finalmente,
Abigail observa que ensinar as pessoas a de fato, retomar o trabalho retdrico do acesso sem que
ela os incite é ainda mais dificil: "Porque vocé pode educar e pode dar-lhes cinco dicas ou eles
podem ver no seu boletim ou onde quer que seja, estd no Catholic Digest de novembro, mas
para traduzir isso em, "Posso ajuda-lo a atravessar a linha? Isso € um longo processo*.

Hoje uma estrutura de habito para acesso na vida cotidiana

Neste artigo, retirei de historias de vida partilhadas por cegos e pessoas com deficiéncia
visual para oferecer um conceito de fadiga de acesso que se baseia num corpo de trabalho em
estudos sobre deficiéncia, estudos criticos da raca e feminismo interseccional que mostram
como as agdes retoricas quotidianas se acumulam e contribuem para a fadiga. Ao teorizar o
acesso através da lente da fadiga, mostrei como ambas retdricas a auto-invencao retorica e a
autopreservacdo sao necessarias para as exigéncias de acesso. Os exemplos acima mostram
COMo 0 acesso requer a gestdo da forma como todos nds pensamos e sentimos sobre a
deficiéncia - uma exigéncia que requer uma alternancia constante entre aparecer e ficar em
casa, falar e ficar em siléncio, ligar e desligar. Ao tratar os momentos de desengajamento como
locais de acdo, em vez de inacdo, podemos ver como 0 acesso € uma experiéncia retorica que
requer uma grande quantidade de energia mental e emocional, que ndo sdo recursos ilimitados.
Logicas que constroem as pessoas com deficiéncia como responsaveis independentes pela seu
préprio acesso coloca pressdes ndo examinadas sobre as pessoas com deficiéncia para dizer
mais, realizar mais, e fazer mais pelo seu préprio acesso, ignorando 0s custos mentais,
materiais,, e materiais de fazé-lo. Compreensivelmente, os leitores querem sempre saber o que



devem fazer. Ironicamente, isto me deixa com o fardo adicional de ensinar outras pessoas a
realizar acesso. Este € um fardo que eu, e outros no meu estudo, por vezes aceitamos, porque
muitas vezes ndo ha outra opcdo para mudar os sistemas de poder e opressdo. Com o
conhecimento do conceito de fadiga de acesso, contudo, quero exortar os leitores a assumirem
o trabalho interno critico de desvendar 0s nossos pensamentos e sentimentos sobre deficiéncia
para desenvolver habitos diarios de acesso. Ha, evidentemente, muitas formas pragmaticas de
facilitar o acesso nas nossas comunidades - por exemplo Desenho Universal e Desenho
Universal para Aprendizagem oferecem estruturas para incorporacgdo do acesso a concepcéo de
espacos e experiéncias. Embora seja importante conhecer as necessidades das pessoas com
deficiéncia atraves da concepcdo de espacos e experiéncias acessiveis, a fadiga de acesso
demonstra a necessidade adicional de uma estrutura de habito para acesso na vida quotidiana.

Os hébitos de acesso na vida quotidiana sdo essenciais porque, como mostram as
narrativas acima, o trabalho retérico de acesso ndo ocorre apenas durante eventos retoricos
importantes - acontece no ar, no chao, ao longo do curso de uma vida, e iSso ocorre mesmo
quando menos esperamos - por vezes simplesmente por aparecer. Estes habitos, contudo, ndo
devem ser praticados por obrigacdo ou sem cuidados. Uma estrutura de habito de acesso na
vida quotidiana requer o trabalho interno critico de examinar o que pensamos e sentimos sobre
a deficiéncia, para que possamos abordar o trabalho de acesso através de relagdes estruturadas
em torno do cuidado e da interdependéncia. Com base nas quatro qualidades de acesso que
contribuem a fadiga acima delineada, uma estrutura de habito para o acesso na vida quotidiana
deve incluir habitos para convidar ao encontro com a diferenca, abracando a relacionalidade
desconhecida, exercendo uma nocao de agéncia que inclui a deficiéncia e o uso de tecnologias
assistivas, e a adocao e transferéncia de préaticas orientadas para o acesso de de uma situacao
para outra.

Embora o conceito de fadiga de acesso, tal como é teorizado neste artigo, apenas explica
parcialmente porque € tdo dificil comunicar sobre a deficiéncia, nomear a experiéncia cotidiana
de constantemente precisar dizer mais e fazer mais pelo acesso pessoalmente me traz algum
alivio.. Ethan disse: "As pessoas costumam dizer que estou emnegacao”, referindo-se a forma
como as pessoas 0 culpam por ndo revelar ou fazer a sua deficiéncia aparente para outras
pessoas. "Mas eu digo sempre que estou desafiando”, disse ele, pelo qual ele quis dizer que, ao
optar por ndo comunicar sobre a sua deficiéncia, ele estaestrategicamente desviando as presses
para ser abertamente incapacitado, porque ele sabe que ha elevados custos mentais, materiais,
e emocionais de o fazer. Ao nomear a experiéncia da fadiga - e demonstrar como ela ndo tem
origem no interior das préprias pessoas com deficiéncia, mas de pressdes externas que todos
nos perpetuamos e que constroem pessoas com deficiéncia como responsaveis independentes
pelo acesso - podemos aliviar alguma da pressao. Em vez de tornar a deficiéncia aceitavel para
outras pessoas, a fadiga de acesso, em vez disso, faz com que por vezes ndo haja problema em
ndo dizer nada.
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