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Résume :

Cet article s'intéresse aux actions protestataires menées par certains groupes de militants
handicapés dans trois pays d'’Amérique latine (Bolivie, Chili et Argentine) au cours de la
derniére décennie. Les manifestations récentes les plus fortes en Bolivie visent a obtenir une
allocation (2007-2016), celles au Chili visent a remettre en question la légitimité du Téléthon
(2011-2019), tandis que celles en Argentine concernent la lutte contre la réduction drastique
du nombre de bénéficiaires de pensions d'incapacité professionnelle (2017-2018). Pour
réaliser notre étude comparative, nous prendrons en compte différents critéres, (1) la nature
des politiques gouvernementales et leurs liens avec le néolibéralisme, (2) la composition des
groupes mobilisés et 1’objectif de ces actions, (3) la nature des manifestations et leur
traitement médiatique, (4) leur degré de succés. L’originalité des résistances locales des
personnes handicapées dans ces pays réside dans plusieurs aspects : (1) la primauté du droit a
la pension dans 1’agenda des revendications associatives (2) le recours a des modes d’action
rares, comme les longues marches protestataires ou une théatralisation de la mort (3)
I’invention de concepts comme la dissidence fonctionnelle. Cet article s'appuiera sur une
diversité de sources : articles de presse, réseaux sociaux, entretiens avec des militants et des
responsables associatifs.

Mots clefs : manifestation, démocratie, citoyenneté, charité, néolibéralisme

Abstract :

This article focuses on the protest carried out by some groups of disabled activists in three
Latin American countries (Bolivia, Chile and Argentina) over the last decade. The strongest
recent protests in Bolivia aimed at obtaining a pension (2007-2016), those in Chile aimed at
questioning the legitimacy of the telethon (2011-2019), while those in Argentina concern the
fight against the huge cut in the number of disability pension beneficiaries (2017-2018). To
carry out our comparative study, we will take into account different criteria, (1) the nature of
governmental policies and their links with neoliberalism, (2) the composition of the activists
groups and the objective of these actions, (3) the nature of the demonstrations and their media
treatment, (4) their degree of success. The originality of local resistance by disabled people in
these countries lies in several aspects: (1) the primacy of the right to a pension in the agenda
of associative claims (2) the use of rare modes of action, such as long protest marches or a
dramatisation of death (3) the invention of concepts such as functional dissidence. This article
will draw on a variety of sources: press articles, social networks, interviews with activists and
association leaders.
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INTRODUCTION

Si les mobilisations protestataires des personnes handicapées ont suscité 1’attention des
historiens dans plusieurs pays européens et d’Amérique du Nord (Barnartt and Scotch 2001),
rares sont les travaux portant sur les pays d’Amérique latine. Plusieurs articles documentent
les mobilisations des tuberculeux, des lépreux et des aveugles en Argentine, pendant la
premiére moitié du XXe siecle (Armus 2005 ; Molinari 2006 ; Ann Ellis 2016 ; Jullian
Montafiez 2013). D’autres s’intéressent aux actions protestataires réalisées par les personnes
handicapées physiques et les aveugles au cours des années 1970 dans les grandes métropoles
latino-américaines (Brégain 2013 ; Brégain 2021). Ces mobilisations poursuivent des objectifs
divers, la défense de I’emploi au travers d’un systéme de quota d’embauche obligatoire
(Montevideo, 4 décembre 1972 ; Buenos Aires, 24 juillet 1973) ; la défense de la vente
ambulante (Mexico, 4 avril 1979) ; la contestation d’une législation récemment adoptée
augmentant le coit de I’importation des véhicules adaptés (Santiago de Chile, 22 Mars 1972) ;
la défense de D’ensemble des droits des personnes handicapées (emploi, éducation,
accessibilité, etc.) (Lima, 16 octobre 1980). Plusieurs de ces actions visent également a lutter
contre le paternalisme, 1’autoritarisme et une vision misérabiliste du handicap.

Les travaux croisant la théorie décoloniale et 1’approche critique du handicap
suggerent qu’étudier les expériences des collectifs de personnes handicapées en Amérique
latine, dans des contextes socio-historiques spécifiques, permettent de découvrir des
épistémes et des résistances locales (Pino Moran et Tiseyra 2019). Une telle approche
interroge les relations de domination coloniale de deux maniéres. Tout d'abord, elle montre
gu'au méme titre que la race, le genre et la classe sociale, le capacitisme (McRuer 2021),
concept qui désigne la forme d'oppression que subissent les personnes "handicapées”, est
fondamental dans le récit de la modernité. I1 conduit en effet a I’infériorisation des
subjectivités, des savoirs et des corps qui ne correspondent pas a l'idéal du sujet masculin,
hétérosexuel, blanc, valide et européen (Pino Moran et Tiseyra 2019). Deuxiémement, cette
approche remet en cause la centralité de I'Europe et des pays anglo-saxons dans I'évolution de
I'histoire et comme moteur du "développement”. Le fait de les désigner comme des pionniers
incontestés dans la lutte des personnes handicapées pour obtenir une vie digne et comme
I’origine des projets émancipateurs reléve d’une colonisation du savoir. En réalité, les
mobilisations anglo-saxonnes des années 1970, tout comme les latino-américaines, constituent
des variations parmi d’autres de mobilisations émancipatrices des personnes handicapées qui
émergent dans de nombreux pays du monde a la faveur d'un contexte international favorable
(Brégain, 2013). Toutefois, lors de cette période, la présence de dictatures dans la plupart des
pays latino-américains, notamment en Bolivie (1964-1982), au Chili (1973-1990) et en
Argentine (1976-1983), limite considérablement le registre d’action que les acteurs associatifs
peuvent utiliser pour défendre leurs droits. Les mobilisations protestataires des personnes
handicapées dans I’espace public se multiplient aprés le retour de la démocratie dans chacun
de ces pays.

Leurs manifestations permettent de faire émerger des revendications individuelles et
officieuses au rang de problémes sociaux, «un travail social de production de la croyance
collective et de Iégitimation des pratiques qui précéde et accompagne le travail spécifique qui
s'effectue dans le champ juridique » (Lenoir 1986, 30-31). Les manifestations participent donc
a construire la légitimité démocratique de leurs revendications politiques, ainsi que la
citoyenneté des personnes concernées.

Cet article se centrera sur les actions emblématiques réalisées par certains groupes
militants handicapés dans trois pays d’Amérique latine (Bolivie, Argentine, Chili) pendant la
derniére décennie. Cette période récente se caractérise par 1’influence croissante des
politiques néolibérales a 1’échelle internationale, par la 1égitimation de nombreux droits suite
a I’adoption de la Convention relative aux droits des personnes handicapées par I’ONU (2006)



(qui consolide une approche fondée sur la citoyenneté des personnes handicapées), et par la
volonté de I’OMS et de la Banque mondiale d’orienter I’action internationale dans le champ
du handicap vers des approches libérales et néolibérales (WHO and WB, 2011).

Les manifestations récentes les plus vives en Bolivie visent a conquérir une allocation
(2007-2016), celles du Chili visent a contester la légitimité du téléthon (2011-2019), tandis
que celles en Argentine concernent la lutte contre la réduction drastique du nombre des
bénéficiaires des pensions d'incapacité professionnelle (2017-2019). Pour effectuer cette
comparaison, nous prendrons en compte différents critéres: (1) la nature des politiques
gouvernementales, leur lien avec le néolibéralisme (2) la composition des groupes mobilisés
et I’objectif de ces actions (3) la nature des manifestations, la théatralisation des corps et leur
traitement médiatique (4) leur degré de succes.

Des trois pays, I’Argentine et le Chili se caractérisent par un taux ¢levé de
scolarisation et un indice de développement humain élevé, tandis que la Bolivie se caractérise
par un niveau plus ¢levé de pauvreté, d’analphabétisme et de mortalité infantile. Les trois
pays n’ont pas connu le méme développement de leur Etat social : L’Argentine a connu un
fort développement de son Etat social a partir de la 2° moitié du XXe siécle, mais
I’application des politiques néolibérales pendant les années 1990 provoque une réduction des
politiques sociales et des prestations sociales (Danani, 2016). A partir de 1’accession au
pouvoir de Mauricio Macri (2015), s’ouvre une nouvelle période de mesures néolibérales. Le
Chili a basculé plus tot et plus fortement vers le néolibéralisme économique, avec
I’application d’un modéle économique néolibérale radical deés le coup d’Etat de Pinochet
(1973), qui a ensuite été perfectionné aprés le retour a la démocratie (Moulian, 2012). La
présence de trés fortes inégalités sociales aboutit a une trés grande conflictualité sociale, en
particulier en octobre 2019, avec une explosion sociale qui prend la forme de marches
multidinaires dans tout le pays, initiées par de jeunes étudiants opposés a une hausse des tarifs
des transports publics. Le gouvernement du président Sebastian Pifiera déclare alors I'état de
siége et lance une répression brutale. A la suite de la révolte populaire, un processus
d'Assemblée constituante est lancé, qui est toujours en cours. A I’inverse, le gouvernement
d’Evo Morales en Bolivie, qui accede au pouvoir en 2006, est porté par des mouvements
sociaux qui souhaitent sortir du néolibéralisme mis en place depuis les années 1980.

Les trois pays étudiés ont ratifié la convention internationale de I’ONU sur les droits
des personnes handicapées, dés 2008 pour 1’ Argentine et le Chili, et en 2009 pour la Bolivie.
Cette ratification n’a pas provoqué de changements majeurs des politiques publiques du
handicap dans ces pays pendant les années suivantes, méme si le Chili sanctionne en 2010 la
loi 20422 qui établit des normes sur 1’égalité des chances et sur 1’inclusion sociale des
personnes handicapées.

Pour réaliser cette recherche, nous utiliserons une grande diversité de sources
d’information : la presse nationale ou alternative, mais aussi les réseaux sociaux (facebook,
twitter) et les émissions télévisuelles enregistrées et postées sur Youtube. L'usage des sources
web est d’autant plus légitime que les militants actuels s’en saisissent pour évoquer les
anciennes manifestations et promouvoir leur action. Pour I’analyse des marches anti-téléthon
chilienne, nous avons également consulté les archives écrites et audiovisuelles du Colectivo
Palo de Ciegos et d’Accion Mutante : Disidencia Funcional, situées a Santigo du Chili. Pour
le cas argentin, nous avons également réalisé des entretiens avec un ancien fonctionnaire
responsable de l'octroi des pensions, un avocat impliqué dans le procés contre la suppression
des pensions et un dirigeant associatif.

I.  Une longue marche pour conquérir une allocation en Bolivie.



I. A. Des politiques du handicap centrées sur I’accés a ’emploi, dans un contexte de
redistribution large des richesses.

Porté au pouvoir en 2006 par la mobilisation des indigénes boliviens, le gouvernement
d'Evo Morales s'est souvent défini comme un gouvernement des mouvements sociaux
(Stefanoni 2009). Comme I’indiquent Martinez et Poupeau, « Le leader du Mouvement vers le
socialisme (Movimiento al Socialismo, MAS) était parvenu a incarner 1’unité des
organisations sociales coalisées contre I’Etat néolibéral qui dirigeait la Bolivie depuis les
annees 1980 » (Martinez and Poupeau, 2021). Sa politique gouvernementale consiste en un
nouveau modele de développement basé sur l'industrialisation, une répartition différente des
richesses, I'élargissement des droits des citoyens par une lutte active contre les discriminations
et I’accession des populations indigénes au pouvoir politique. Symboles de cette nouvelle
politique de redistribution sociale, de nouvelles prestations monétaires (bonos) sont créées
grace aux nouvelles ressources issues de I’exploitation des ressources naturelles. Ces bons,
d’un montant variable, sont distribués a tous les enfants scolarisés, aux femmes enceintes, ou
aux retraités de plus de 65 ans.

En 2009, une nouvelle Constitution est adoptée par référendum, qui détermine le caractére
plurinational de I’Etat, la reconnaissance de ses peuples indigénes et le principe du « bien
vivre (buen vivir) ». Au fil des années, 1’action du gouvernement se caractérise par le
pragmatisme, et les liens avec les mouvements sociaux se fragilisent. En 2011, un projet de
route traversant un parc naturel (Territorio Indigena y Parque Nacional Isiboro-Sécure) suscite
I’indignation de nombreux acteurs associatifs qui dénoncent le non-respect des engagements
écologiques et des territoires autochtones.

En 2009, le gouvernement signe la Convention de I’ONU relative aux droits des
personnes handicapées, qui demande notamment & chaque Etat de prendre des mesures pour
garantir un niveau de vie adéquat (alimentation, habillement, logement, accés aux services) et
leurs droits économiques "au maximum de ses ressources disponibles”, sans mentionner
spéecifiquement le droit a une allocation substantielle.

Sur ce sujet précis, le gouvernement bolivien est confronté dés son accession au pouvoir a
la pression immédiate et constante de la Confédération Bolivienne des personnes handicapées
(COPOBDI), une organisation déja reconnue (fondée en 1989), et qui regroupe des
associations nationales de personnes handicapées (aveugles, sourds, handicapés physiques,
parents d'enfants handicapés intellectuels). Son sieége social est situé a Santa Cruz. De nettes
divergences existent au sein des dirigeants de la COBOPDI sur les formes d’action et les
revendications a privilégier. Certaines franges militantes, en majorité originaires de la région
de Santa Cruz, organisent occasionnellement, depuis 2004, des actions protestataires pour
défendre la délivrance d’une allocation (bono). Dans un premier temps, le gouvernement
d’Evo Morales refuse de concéder un bon annuel d’un tel montant, mais accepte une autre
revendication de la COBOPDI, a savoir la création d'un fonds de solidarité nationale destiné a
financer un programme de soutien aux personnes handicapées. Une loi est adoptée le 21 aodt
2008, qui crée un fonds national de solidarité et d'égalité pour les personnes handicapées. Ce
fonds finance uniquement la construction des nouveaux centres de réadaptation du pays, et
non les allocations. Mécontents, les militants radicaux de la COBOPDI réiterent leurs actions
de protestation en aoGt 2009, 2010 et janvier 2011, reclamant désormais un bon de 3 000
bolivianos (soit 435 dollars US). Le gouvernement ne céde pas, mais fait des promesses
variables et floues, notamment sur le fait d’introduire une allocation annuelle. A l'automne
2011, le président de la COBOPDI, le député Jaime Estivariz, soumet au parlement un projet
de loi prévoyant un systeme de protection intégré, un quota d’embauche de 10% dans la
fonction publique, et le versement annuel d’un bon de 3 000 bolivianos pour les personnes
gravement handicapées qui ne peuvent pas travailler. Au cours du mois de novembre, les



participants au sommet national de la COBOPDI décident de soutenir ce projet de loi et
d’organiser une action de grande envergure pour garantir I’inclusion d’une allocation dans
cette loi.

I. B. Des militants de la COBOPDI mobilisés pour conquérir une allocation et
accéder a une vie décente.

Le 15 novembre 2011, des militants radicaux originaires de Santa Cruz entreprennent une
longue marche protestataire de Trinidad a la capitale, La Paz, pour exiger 1’adoption d’une
allocation (bono) de 3000 bolivianos. Ils réclament une rente non contributive, c’est-a-dire
une prestation économique verseée sans contrepartie de cotisations sociales, et qui vise a
assurer un revenu minimal & une personne qui manque de revenus pour sa subsistance.

Les organisateurs de la marche sont des hommes handicapés physiques ayant une position
économique ou sociale assez élevée (avocat, député, journaliste, etc.) et une grande
expérience de l'activisme, dont la plupart vivent dans la région de Santa Cruz : Jaime
Estivariz, Camilo Bianchi, Carlos Mariaca, Ely Pedriel et Mario Torrico Canaviri. A la téte de
la COBOPDI, Jaime Estivariz est un député paraplégique qui appartient a Convergencia
Nacional, un parti politique conservateur de droite opposé au Movimiento al Socialismo
(Mouvement pour le socialisme). Un autre dirigeant important, Carlos Mariaca,
quadriplégique de 40 ans, est fonctionnaire chargé de cours de méditation au ministére de la
Santé.

Les manifestants sont surtout des personnes handicapées physiques, en fauteuil roulant ou
en béquilles, accompagnées par leurs familles ou des proches. Ils appartiennent visiblement
dans leur majorité aux populations indigénes et défavorisees. Les femmes revétent les
vétements traditionnels indigénes (désignées « cholas », elles portent chapeaux melons et
deux tresses, des larges jupes plissées). Les militants ne s’expriment toutefois pas dans les
médias dans les langues indigénes (aymara ou quechua), et c’est le drapeau bolivien (de haut
en bas rouge, jaune, vert), et non le drapeau indigéne, le wiphala (drapeaux rectangulaires aux
7 couleurs, reconnu comme deuxiéme symbole de 1’Etat plurinational de Bolivie depuis 2009)
qui est arboré par les militants lors des manifestations. Cela s’explique probablement par la
culture politique des deux dirigeants de la marche, plus proche de 1’opposition au MAS.

Le choix de recourir & une marche est pris apres quatre ans de profonde frustration
(Brégain 2016). L’absence d’ouverture du gouvernement a cette revendication associative
faite sous un mode plus traditionnel incite certains militants de la COBOPDI a envisager un
mode d’action plus radical. Pour définir la forme de leur action, ils s’inspirent des longues
marches protestataires organisées par les associations d’indigenes dans les années 1990 et
2000 pour faire campagne en faveur du respect des territoires indigénes. Les militants
associatifs souhaitent d’ailleurs terminer leur manifestation sur la place Murillo, ou se trouve
le palais présidentiel de Quemado, "comme l'avaient fait auparavant les indigenes du parc
national et territoire indigéne Isiboro Sécure" (Boldpress, 24 février, 2012). Pour légitimer
leur revendication d’une allocation annuelle (bono), les militants s’appuient sur deux
arguments : d’une part le fait que les aveugles indigents regoivent depuis 1967 une allocation
d’indigence (env. 5000 bolivianos par an en 2012, soit 725 dollars US) ; d’autre part la
reconnaissance de leurs droits par ’ONU. Le voyage jusqu’a la capitale dure 90 jours.
L’engagement physique et I’investissement temporel des marcheurs boliviens dans ces
circonstances difficiles (froid, faim, dénivelé, douleur) montrent que cette marche porte sur un
enjeu fondamental : la garantie d'une vie décente et la reconnaissance de leur dignité humaine.

Nous considérons que la revendication principale des militants, dédier 70% du Fonds
national de solidarité au paiement des allocations, impliquerait, a budget constant, la réduction
des services offerts par les services publics de réadaptation intégrée. Selon nous, cela figerait



durablement les questions de handicap dans un cadre économique libéral. En "réduisant la
solidarité a une simple allocation financiere” (Chambat 1990, 639), cette politique cesserait en
effet de s'attaquer aux causes des inégalités.

I. C. Lerecours a lanudité, a la violence et aux actions symbolisant la mort.

Au cours de la marche, les personnes handicapées retirent stratégiquement leurs vétements
a plusieurs reprises (14 décembre, 2 février et 23 février) afin d'attirer I'attention des médias.
A leur arrivée a Santa Cruz le 14 décembre, plusieurs marcheurs se déshabillent partiellement,
se jettent a terre et rampent pendant une demi-heure. En mettant en avant la fragilité de leur
corps et leur dénuement extréme, ils offrent aux médias des photos sensationnelles tout en
apitoyant le public (Discapacitados llegan a Santa Cruz 2011). A d’autres occasions, les
militants spectacularisent leur lutte en symbolisant la crucifixion (24 février 2012, 27 avril
2016) ou en se pendant au principal pont piétonnier le 3 mai 2016. Les militants utilisent ici
des images qui font référence a la mise a mort symbolique. Certains manifestants recourent
aussi a la violence pour accéder a la place Murillo : Le 23 février, quelques militants utilisent
des batons et des béquilles pour franchir le barrage de la police, mais les policiers répondent
par des coups de bouclier et I’envoi de gaz lacrymogenes. Cette violence génere une forte
attention médiatique.

Les images utilisées par la presse opposent souvent d’une maniére dichotomique la police
armée et protégée, et les manifestants, plus vulnérables, a terre ou a moitié nus. Ces images
visent a dénoncer les violences policieres et I'extréme dénuement des personnes handicapées.
Certains députés de la droite conservatrice (Convergencia Nacional) utilisent cette violence
policiére pour déplorer I'indifférence du gouvernement.

La représentation médiatique des militants handicapés est ambivalente, ceux-ci étant
parfois présentés comme des étres vulnérables, et parfois comme des sujets de droits (Brégain
2016). Cette stratégie associative fonctionne parfaitement, puisque de nombreux médias
couvrent ces actions, exercant une pression politique considérable sur les membres du
gouvernement, juges insensibles a la souffrance des personnes handicapées.

I. D. La satisfaction partielle des demandes.

Le gouvernement déclare tout d’abord qu’il est impossible économiquement de
délivrer cette allocation, car cela impliquerait des dépenses considérables (La Patria, 16
décembre, 2011). Il argumente aussi que les personnes handicapées n’ont pas besoin d'une
allocation mais d'une réadaptation professionnelle leur permettant d'accéder a I'emploi, ce qui
justifie la priorité accordée au développement des services de réadaptation. Enfin, il conteste
parfois la légitimité des marcheurs, en considérant que ces derniers sont instrumentalisés par
des partis d’opposition.

A partir de la mi-décembre 2011, le gouvernement décide d'ouvrir des négociations
avec le secrétaire général de la COBOPDI, Roberto Nacho, qui n'a pas réellement participé a
la marche. Un accord est signé le 21 décembre, dans lequel le gouvernement s'engage a créer
une commission technique avec des représentants de la COBOPDI afin de parvenir a un
consensus sur le projet de loi sur le handicap récemment déposée par Jaime Estivariz au
Parlement (intitulée loi sur le « traitement préférentiel » des personnes handicapées) tandis
que Roberto Nacho s'engage a démobiliser les marcheurs. Cet accord est ratifié par la majorité
des dirigeants de la COBOPDI, mais suscite 1’opposition des meneurs de la Caravane, car
I’accord ne régle pas le montant de 1’allocation.

Suite a la poursuite de la mobilisation, le gouvernement accepte de négocier avec les
meneurs de la marche a partir de la mi-janvier. Ces négociations débouchent sur un premier
accord signe le 21 janvier a Quillacollo, puis sur I’adoption d’un décret (n°1133) le 8 février
qui détermine une allocation ponctuelle (renta solidaria) de 1000 bolivianos (env. 145



dollars) pour les personnes trés sévérement handicapées, et enfin sur un second accord le 5
février. Ce second accord prévoit d’affecter 50 % du budget du Fonds de solidarité au
versement d'une allocation annuelle, 1’élargissement du bénéfice de 1’allocation aux personnes
séverement handicapées, et la mise a 1’étude d’une pension annuelle de 1000 bolivianos (ou
3000 bolivianos selon les sources) dans les années a venir. Ces accords satisfont partiellement
les meneurs de la marche, mais pas les marcheurs eux-mémes qui contestent 1’insuffisance et
le type d’allocation (non contributive), raison pour laquelle les meneurs de la marche décident
de poursuivre jusqu’a La Paz pour obtenir le versement d'une rente contributive d'un montant
décent (soit 3000 bolivianos dés cette année, et 5000 bolivianos I’année suivante). La pression
mise sur le gouvernement le contraint a faire rapidement adopter par les assemblées
parlementaires une loi générale sur les personnes handicapées (loi n°® 223) qui est
immeédiatement ratifiee par Evo Morales le 2 mars 2012. Cette loi prévoit un traitement
preférentiel des personnes handicapées dans différents domaines (éducation, santé, etc.) et le
versement d'une allocation annuelle non contributive (renta solidaria) fixée par voie
réglementaire aux personnes gravement ou tres gravement handicapées (sauf les aveugles).
L'absence d'un montant précis pour l'allocation contrarie les marcheurs qui avaient rejoint la
"caravane”. Finalement, le gouvernement réussi a les apaiser partiellement en promettant
qu'ils seraient consultés sur I'élaboration des décrets de réglementation.

Le gouvernement confirme fin février 2013 ce montant de 1000 bolivianos par un
nouveau decret (n°1498). Les années suivantes, 1’absence d’augmentation de cette allocation
provoque la colere de certains militants handicapés qui décident d'organiser de nouvelles
marches en février 2013, en mai 2014 et en mars-avril 2016 pour en obtenir 1’augmentation (a
5 000 bolivianos par an, puis a 500 bolivianos par mois). Conduits par Carlos Mariaca,
secretaire général de la COBOPDI, plusieurs dizaines de militants entament une nouvelle
marche de Cochabamba & La Paz au début du mois de mars 2016, afin de réclamer une
allocation mensuelle de 500 bolivianos (env. 70 dollars US) pour toutes les personnes
handicapées. Méme s’ils n’obtiennent pas de succeés immédiat, le gouvernement d’Evo
Morales adopte en septembre 2017 la loi 977 qui favorise I’emploi des personnes handicapées
grace a un systeme de quota, et attribue une allocation mensuelle (bono mensual) de 250
bolivianos (soit env. 36 dollars US) pour les personnes gravement handicapées et incapables
de travailler, qui sera versée par les municipalités -qui bénéficieront d’un soutien de 1’Etat-.

Il. Au Chili, des manifestations contre le Téléthon et la charité, pour les droits et la
dignité (2011-2019)

Il. A. Des gouvernements qui affirment les droits sur le plan discursif, tout en
Iégitimant le Téléthon

Les gouvernements successifs du Chili, que ce soit sous la présidence de Sebastian Pifiera
(mars 2010-2014; mars 2018-2022) ou de Michelle Bachelet (mars 2014-2018) se
caractérisent par la promotion des droits des personnes handicapées sur le plan discursif, tout
en légitimant culturellement le Téléthon.

Adoptée en 2010, la loi 20.422 vise a réaliser la "pleine inclusion sociale" des personnes
handicapées. La loi définit une série d’objectifs pour favoriser leur participation sociale.
Cependant, différents acteurs dénoncent le fait que cette loi n'a pas été traduite dans la
pratique. Cette absence d’application de la législation s’explique par plusieurs facteurs : le
maintien d’approches biologiques du handicap; 1’absence d’organismes de controle des
engagements pris ; mais aussi I’importance de la charité comme réponse culturelle dominante
(Pino Moran, 2020 ; Ferrante, 2017). Cette omniprésence de la charité est liée a la
préeminence historique et culturelle de la campagne Téléthon (Hameres, 2019). Grace a ce
marathon télévisé chaque année (sauf les années d'élection présidentielle) depuis 1978, des



fonds sont collectés pour assurer la réadaptation des enfants et des jeunes souffrant de
handicaps moteurs. C’est I'animateur Mario Kreutzberger, populairement connu sous le nom
de "Don Francisco", qui crée cette émission en s’inspirant de 1’expérience états-unienne du
Télethon. L'objectif initial du spectacle était de collecter des fonds pour construire un institut
de réhabilitation pour la Sociedad Pro Ayuda del Nifio Lisiado. La nécessité de collecter des
fonds privés s’insére alors parfaitement dans la stratégie du gouvernement néolibéral de
facto d’Augusto Pinochet, qui a réformé le secteur de la santé et privatisé la santé,
abandonnant 1’idée de la santé comme droit humain (Laurell, 2016). Cette réforme a provoqué
la détérioration de I'accés a la santé pour la population en général.

Si le projet initial de la campagne Téléthon prévoyait cing diffusions, le succés obtenu
en a fait une émission traditionnelle associée a "la chilénité", au cours duquel les objectifs de
collecte sont toujours dépassés. L'émission est diffusée pendant 27 heures simultanément sur
la plupart des chaines de télévision gratuites. Le spectacle alterne des concerts avec la
présentation d'histoires de vie d'enfants handicapés. Dans ces reécits, le handicap est représenté
comme une tragédie médicale personnelle a surmonter (Humeres, 2019). Des représentants du
gouvernement participent a I’émission, en incitant la population chilienne a contribuer au don
au nom de la solidarité. Ce soutien du gouvernement au Téléthon a suscité des remarques
critiqgues du Comité des droits des personnes handicapées de I'ONU en 2016 (Comité des
droits des personnes handicapées, 2016).

I1. B. Des universitaires et des personnes des classes moyennes et populaires militant
contre le Téléthon et la charité (2011-2019)

Quelques semaines avant le lancement du vingt-quatrieme Téléthon, le collectif Palos
de Ciego organise une protestation contre cette campagne télévisuelle. Ce collectif regroupe
des personnes ayant différents types de déficiences, notamment des universitaires en sciences
sociales, comme Juan Carlos Aedo et Luis Vera. Ces militants lancent un Manifeste pour les
droits des personnes handicapées qui circule sur les réseaux sociaux et est distribué le 27
novembre, jour du lancement du Téléthon, a I'extérieur du lieu de tournage de 1’émission.
Dans ce document, les militants affirment : "le handicap est un probléme social, pas une
tragédie personnelle” (Palos de Ciego 2011, 1) et appellent les personnes handicapées a
devenir un mouvement social.

Un an plus tard, le 30 novembre 2012, avant le début de la vingt-cinquiéme campagne,
Palos de Ciego, ainsi que I'Association des victimes de la thalidomide au Chili (VITACHI) et
I'Association latino-américaine de médecine sociale (ALAMES, Santiago) appellent a la
premiere manifestation contre le Téléthon. Palos de Ciego y lit une déclaration publique. Le
discours pointe les défaillances des politiques actuelles, qui relévent de la bienfaisance et sont
de nature paternaliste. De plus, le modele néolibéral actuel est jugé responsable de la
"ségrégation économique, politique, sociale et culturelle™ des personnes handicapées au Chili.
(Palos de Ciego, 2012).

En novembre 2014, Palos de Ciego convoque une nouvelle manifestation a I'heure du
début de I'emission. Ses dirigeants émettent un nouveau communiqueé officiel dans lequel ils
dénoncent I’action infamante du Téléthon. Le texte cite un rapport du Comité d'experts de
I'ONU, publié en lien avec le suivi de la Convention internationale des droits des personnes
handicapées au Mexique, qui démontre que ce type de campagne promeut 1’image des
personnes handicapées comme des objets de charité et non comme sujets de droits (Palos de
Ciego 2014a).

En 2018, plusieurs fondateurs du collectif Palos de Ciego (Luis Vera y Juan Carlos
Aedo), créent une nouvelle association, appelée Accion Mutante : Disidencia Funcional.
Cette association est composeée de personnes avec différents types de handicaps, souvent
universitaires et appartenant a la classe moyenne, qui souhaitent poursuivre la lutte pour le



respect de la dignité et les droits de ce collectif. En insistant sur le fait que le handicap est une
forme d'oppression, les membres d'Accién Mutante exigent un changement culturel profond,
qui implique la fin de la charité et une lutte anticapitaliste et intersectionnelle (Accion
Mutante, 2018). Le groupe invente le concept de dissidence fonctionnelle, en s’inspirant de la
critigue du concept de diversité fonctionnelle (créé par le Forum espagnol de la vie
indépendante) pour revendiquer politiguement I'existence de corps qui se situent en dehors
des parametres de la normalité fonctionnelle (Quiroga, 2018).

En 2019, dans le contexte de I’explosion sociale, et pendant la premiére année sans
Téléthon de I’histoire du Chili, une nouvelle organisation est créée, le Colectivo Nacional por
la Discapacidad, qui regroupe plus de 200 associations, rassemblant des personnes issues des
classes moyennes et populaires, tous types de handicaps confondus. La principale
revendication qui unit le collectif réside dans la lutte pour 1’application de la Convention
internationale des droits des personnes handicapées. Le 3 décembre, a I'occasion de la Journée
internationale des personnes handicapées, ce collectif appelle a une manifestation nationale
dans tout le Chili, avec pour slogan : "Manifestation nationale pour la dignité et les droits".
Son coordinateur est César Rodriguez, membre de VITACHI et militant historique anti-
Téléthon. La manifestation est organisée dans 23 villes du Chili et mobilise plus de 10 000
personnes.

Les revendications peuvent étre résumées par les slogans: "Une reconnaissance
constitutionnelle des maintenant”, "nos droits doivent étre [reconnus] maintenant™ (Colectivo
Nacional por la Discapacidad, 2021). Le Téléthon n'y est pas explicitement mentionné, mais il
est question de la création d'un ministére du handicap, d'un budget plus important pour le
handicap dans les politiques publiques, du droit aux aides techniques en tant que droit, d'une
loi sur les aidants et de I'accessibilité dans le domaine de la santé. Ce processus de lutte pour
les droits aboutit a la demande de reconnaissance constitutionnelle des personnes handicapées
aupres de I'Assemblée constituante, qui est toujours en cours.

Il. C. Le recours a des manifestations de rues accompagnées d’une déclaration
publique par mégaphone, qui sont faiblement répercutées sur le plan
médiatique

Les actions réalisées par Palos de Ciego y Accion Mutante relévent toujours des
mémes modes d’action : Courte manifestation de rue et concentration publique devant la salle
de spectacle du Téléthon, accompagnée de la lecture d'une déclaration publique par
mégaphone. Lors de la premiere manifestation organisée en novembre 2011, les militants
distribuent également un manifeste pour les droits des personnes handicapées. En 2012, la
police les empéche de proclamer la déclaration, sous prétexte que la manifestation n’a pas été
autorisée. Malgré cela, Luis Vera parvient a lire le texte publiquement.

Les manifestants portent toujours des banniéres aux slogans trés critiques et qui
évoluent au cours des années. En 2012, les manifestants avancent jusqu’au Théatre Téléthon
en criant "Non au profit, non a la charité, nous voulons des droits, de la justice et de la dignité
I » Cette manifestation fait l'objet d'un reportage photographique dans la presse alternative.
On peut y lire les slogans arborés par les manifestants : "Plus de Droits, Moins de Profit,
Moins de voyeurisme" ; "Charité = Etat qui ne s’acquitte pas de ses responsabilités" ; "90%

des "handicapés” n'ont pas de travail" ; "Pitié et voyeurisme : non merci" ; "La réadaptation
est un droit !". De méme, des photographes indépendants mettent en scéne les militants,
portant des banderoles plus ironiques : "Stop au cirque Téléthon " ; " Plus de pornographie

infantile " (Gonzalez, 2012).

En 2014, le T¢léthon fait 1’objet de critiques de la part de journaux traditionnels suite a
la publication du rapport de I’ONU critiquant le Téléthon méxicain. Interrogé, le présentateur
de I’émission Mario Kreutzberger considére que l'accusation de I'ONU est totalement fausse



dans le cas chilien (Kreutzberger, 2014). Un des slogans de la manifestation anti-téléthon de
2014 est de « élever la voix » des personnes handicapées contre 1’autorité de cette institution
(Palos de Ciego, 2014b). La manifestation organisee en 2018 par les fondateurs du groupe
Accion Mutante : Disidencia Funcional se fait sous le slogan "Plus de pitié. Plus de charité".
En 2019, la manifestation organisée par le Colectivo Nacional por la Discapacidad reprend le
slogan “Plus de charité”.

Les différentes manifestations organisées contre le Téléthon et la charité ont une faible
couverture médiatique. La manifestation de 2019, n’est couverte que de mani¢re marginale
par les journaux nationaux. Toutefois, les organisateurs diffusent leurs textes et des vidéos sur
leurs actions a travers les réseaux sociaux, et les médias alternatifs couvrent mieux ces
mobilisations. En 2014, le média alternatif Jump Teve publie des vidéos sur sa chaine
Youtube, dans lesquelles les militants expriment les motifs politiques de la mobilisation
(Jump Teve, 2014). En 2018, empéchés d’atteindre la porte du Théatre Téléthon, les militants
lisent un long communiqué intitulé : "El amor lo hacemos nosotr@s [L’amour c’est nous
toutes et tous qui le fabriquons]”, qui est reproduit en direct sur la page Facebook du groupe et
dans la presse alternative (Frente fotografico 2018).

Dans toutes les manifestations organisées de 2011 a 2018, il y a une solennité dans
l'utilisation des corps, contre la spectacularisation réalisée par le Téléthon. Néanmoins,
certains facteurs, comme l’usage de la violence ou des événements imprévisibles comme un
accident d’automobile, favorisent dans le méme temps une plus grande médiatisation de
I’action. Ainsi, en 2012, des échauffourées se produisent entre la police et les manifestants,
qui tentent de briser les grilles qui les empéchent d’accéder au Théatre Téléthon. Dans ce
contexte, la voiture de l'une des présentatrices de télévision les plus célébres du Chili (Cecilia
Bolocco) renverse certains des manifestants. De ce fait, certaines émissions couvrent la
manifestation. Par exemple, I'émission Mentiras Verdaderas (2012), diffusée par la chaine de
télévision La Red aux heures de grande écoute, s’interroge sur « L'Etat doit-il s'occuper des
personnes handicapées ? ». Le ton de la question et la maniére dont les protagonistes sont
identifiés montrent qu’ils sont considérés comme inférieurs et dépendants.

En 2019, a la différence des manifestations précédentes, les militants n’hésitent pas a
faire usage de leurs corps. De nombreux manifestants ont le torse nu, peint aux couleurs du
drapeau national (rouge, bleu et blanc).

Il. D. Un bilan mitigé des luttes anti-téléthon.

Les manifestations anti-téléthon, qui réunissaient un faible nombre de personnes
handicapées, ont contribué a remettre en question la légitimité du show caritatif. Cependant,
entre 2011 et 2019 chaque campagne du Téléthon a dépassé les objectifs de collecte fixés. De
plus, malgré les critiques des militants et les rappels a ’ordre des Nations Unies, I’Etat a
maintenu son soutien a la diffusion de I’Emission. L’Etat a méme recouru a la violence
répressive pour faire taire cette lutte pacifique, a plusieurs reprises (2012, 2014, 2018).

Malgré cela, les militants anti-téléthon ont quand méme réussi a organiser une véritable
lutte politique pour défendre les droits des personnes handicapées. Les premiéres
manifestations ont été un succes en ce sens : Elles ont permis de faire basculer de nhombreux
acteurs associatifs vers la défense des droits des personnes handicapées, dans un contexte de
forte agitation sociale face au modele néolibéral hérité de la dictature. Le slogan "Non a la
charité”, originellement promu par des manifestations locales et peu fréquentées entre 2011-
2018, est ainsi devenu une revendication nationale lors de la marche pour les droits et la
dignité organisée en 2019. De plus, le Collectif national pour le handicap a entamé des
démarches pour que les droits des personnes handicapées soient insérés au sein de la nouvelle
constitution, qui doit étre soumis a référendum le 4 septembre 2022.



I11. Les manifestations de rue contre la suppression des pensions en Argentine.

I11.A. La mise en place des politiques néolibérales de réduction des bénéficiaires des
pensions d'incapacité professionnelle.

De multiples législations ont été adoptées en Argentine pour garantir les droits des
personnes handicapées, tout d’abord le droit a la pension d’invalidit¢ en 1946 (loi 12903),
puis le droit a la réadaptation professionnelle et a I’emploi en 1973 (loi 20923), puis toute une
série de droits avec 1’adoption d’une législation de protection intégrale des personnes
handicapées en 1981 (loi 22431). Lors de la transition a la démocratie est instituée la
Comision Nacional Asesora para la Integracion de Personas Discapacitadas (CONADIS), un
organisme de coordination des politiques du handicap, pour garantir la pleine intégration des
personnes handicapées. En 1994, une nouvelle loi sur le systéme de prestations basiques en
réadaptation est adoptée (loi 24901), qui renforce la responsabilité de la famille dans la
gestion des enfants handicapés, et attribue a I’Etat une fonction secondaire. Cela conduit a la
privatisation des responsabilités sociales en matiere de handicap, et favorise la reproduction
des inégalités socio-économiques, les familles supportant les colts générés par I'exclusion
sociale (Venturiello, 2017).

Au cours de la période 2003-2015, on observe en Argentine une phase d’expansion des
droits (Danani 2016) et la reconnaissance des groupes marginalisés et minoritaires, dont la
population handicapée. En 2008, 1’Argentine adhére a la Convention internationale relative
aux droits des personnes handicapées. Il s'agit alors d’un acte symbolique pour affirmer leur
citoyenneté et pour contester la nature des politiques assistancialistes existantes jusqu’alors
(Venturiello, Palermo y Tiseyra, 2020). Au cours de ces années 2003-2015, on constate une
forte augmentation du nombre des bénéficiaires des pensions non contributives pour
incapacité professionnelle (+ 1170 210) (Mallardi y Fernandez, 2019). Ce sont des allocations
distribuées aux personnes handicapées dans I’incapacité de travailler, et non soumises a des
cotisations de retraite. Cette augmentation des bénéficiaires s’explique par la mise en place de
nouveaux mécanismes institutionnels, qui facilitent la demande administrative et la délivrance
de cette pension sur I’ensemble du territoire national.

Dés son installation en décembre 2015, le gouvernement de Macri adopte une
politique d’austérité, et décide de réduire les prestations sociales pour les personnes agées et
les personnes handicapées (Findling, Venturiello et Cirino 2018). Au cours de lI'année 2016 et
jusqu’en juin 2017, le ministére du Développement social supprime ainsi des pensions
d'incapacité professionnelle sans préavis, prétextant que ces bénéficiaires ne répondent pas
aux critéres socio-économiques d’attribution. Le gouvernement invoque un ancien décret (n°
432/97) déterminant des conditions d’attribution plus restrictives' mais jamais appliquées
jusque-la. Environ 130 000 pensions d’incapacité professionnelle sont ainsi supprimées. En
plus de ces arguments juridiques, s’ajoutent des doutes sur la régularit¢ de I'octroi des
pensions par I'administration précédente et des soupcons de clientélisme politique dans leur
attribution (Venturiello et Coscia 2021).

Toutefois, le gouvernement adopte dans le méme temps des politiques sectorielles du
handicap, en annongant le Plan national du handicap 2017-2022. Il décide de dissoudre la
CONADIS et de créer un nouvel organisme centralisateur des politiques du handicap,
I’Agence nationale du handicap (ANDIS) a travers le décret 698/2017. Cette politique est
présentée par le Président de la République comme une maniére d’ « égaliser les chances des
personnes handicapées » (Clarin, Politica, 11 de mayo de 2017). Cette rhétorique des droits
contraste avec la réalité des droits attribués, et la gestion de ces politiques du handicap. De
nombreuses organisations défendant les droits des personnes handicapées ont alors critiqué
I’absence de concertation autour du Plan National du handicap et de la création de ’ANDIS.
Ce faisant, le gouvernement ne respecte pas un des principes établis par la Convention de



I’ONU relatif a la participation des personnes handicapées a la prise de décisions sur les
politiques qui les concernent (Venturiello, Palermo y Tiseyra, 2020).

I11.B. Des familles et des associations mobilisées pour contester la suppression des
pensions d’incapacité professionnelle.

Plusieurs manifestations de rue sont organisées le 15 juin 2017 dans les grandes villes
du pays (Buenos Aires, Rosario, Santiago del Estero, etc). L’appel pour cette manifestation est
lancé sur le réseau social facebook par des familles de personnes touchées par les
suppressions de pensions, sous le slogan « Non a la suppression des pensions ». Rapidement,
de nombreuses organisations de personnes handicapées et de leurs familles (notamment le
Foro de Promocion y Defensa de los Derechos de las Personas con Discapacidad, Asociacion
de Sindrome de Down de la Republica Argentina, etc.) soutiennent la mobilisation. De plus,
plusieurs syndicats de travailleurs, notamment 1’ Association des Travailleurs de 1’Etat et la
Centrale des Travailleurs d’Argentine, ainsi que quelques partis de gauche, appellent a se
joindre a la manifestation. Les organisateurs invitent a se réunir "dans la paix et sans
banniéres d’aucune sorte, laissons notre voix et nos affiches tout dire" (Clarin, 15 juin, 2017),
en cherchant a se distancier des disputes partisanes. L'Eglise, par l'intermédiaire de la
commission sur le handicap de l'archevéché de Buenos Aires, se joint au mouvement de
contestation. La manifestation du 15 juin réunit plusieurs milliers de personnes a Buenos
Aires et quelques centaines dans les capitales provinciales, en grande majorité des personnes
des classes moyennes et populaires. Parmi elles se trouvent des personnes handicapées
physiques, des personnes déficientes intellectuelles, des personnes sourdes, ainsi que leurs
familles, des professionnels du domaine du handicap et d’autres sympathisants. L’union des
différentes catégories de personnes handicapées, sans aucune distinction fondée sur les
diagnostics médicaux, constitue un fait notable, car 1’hétérogénéité des handicaps conduit
généralement a une fragmentation des initiatives et a une concurrence des associations pour
I’obtention des rares ressources distribuées par I’Etat.

Au cours de I’année 2017, I’ensemble des partis politiques, mis-a-part ceux liés au
pouvoir, se solidarisent des protestataires. Gabriela Troiano, vice-présidente de la
Commission du handicap et députée nationale du parti socialiste, dépose une plainte auprés du
Défenseur du Peuple (Organe indépendant chargé de la défense des droits des citoyens). Elle
y argue que la suppression des pensions contredit les lois nationales et surtout la Convention
de ’ONU de 2006 qui a un rang constitutionnel en Argentine depuis 2014. Le Défenseur du
Peuple de la ville de Buenos Aires, Alejandro Amor, exige aussi I’annulation de la mesure.

Le Foro de Promocion y Defensa de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
qui regroupe de multiples organisations dans le champ du handicap, organise une
manifestation a Buenos Aires le 7 novembre 2018 puis le 16 mai 2019 contre les coupures
budgétaires dans le domaine du handicap, a savoir la suppression massive de pensions et le
paiement des prestations aux institutions d’assistance systématiquement retardé par le
programme Incluir Salud. La manifestation du 7 novembre réunit plusieurs centaines de
personnes, des classes moyennes et populaires a Buenos Aires.

I11.C. Quelques rares manifestations de rues, a la théatralisation variable.

Les deux manifestations organisées en juin 2017 et novembre 2018 sont bien
couvertes par les principaux médias nationaux, journaux et télévision (La Nacién, Clarin,
etc.). A Buenos Aires, la manifestation du 15 juin 2017 a lieu dans le centre ville, devant
I'emblématique Obélisque. Plusieurs milliers de personnes s’y rassemblent a partir de 18
heures. Un grand drapeau blanc entoure 1’obélisque, avec le slogan "Rien sur nous, sans
nous”. Lors de la manifestation, les militants brandissent des pancartes, dont beaucoup



répetent le slogan "Non a la suppression des pensions”. La plupart d'entre elles ont été
fabriquées a la main par les participants avec du carton et des marqueurs ou imprimées sur des
feuilles de papier. Ces pancartes contiennent des messages d’une grande diversité, qui
attribuent des sens divergents au handicap et au probleme de la suppression des pensions.
Parfois, les slogans concernent uniquement la revendication concréte qui les réunit : "La santé
n'est pas une variable d'ajustement : rendez les pensions d'incapacité”; "Respectez la
loi" ;"Non a la suppression des pensions d'incapacité, aujourd'hui nous défendons nos droits" ;
"Les droits ne se discutent pas" (Protesta por la Baja, 2017). D’autres pancartes constituent
une critique générale de la politique gouvernementale, considérée comme la cause des
discriminations subies : "Priorités [du Parti au Pouvoir] : taxes sur le champagne ? sur les
voitures de luxe ? le secteur d'exportation agro-minier ? NON. Suppression des pensions

députés et suppression des pensions aux personnes handicapées. Honte nationale™.

D'autres inventent des slogans qui différencient la valeur sociale des personnes
handicapées et celle des personnes qui gouvernent : "Jai des capacités différentes, tu es
incapable et indifférent™ ; "Macri, il est clair que la seule chose qui te manque est un ceeur"”
"Nous, personnes handicapées [personas con capacidades diferentes] savons respecter et
aimer". Les stratégies qui font appel a I'émotion et a I'empathie se mélent a celles qui
revendiquent des droits et I'égalité devant la loi, montrant que ces deux dimensions traversent
les revendications, mais aussi les mani¢res d’appréhender la situation de handicap et les
maniéres d'y répondre.

La manifestation de juin 2017 n’est pratiquement pas théatralisée. Elle ne revét aucun
caractere festif, et la performance artistique n’est pas utilisée comme stratégie d’action
collective (Singer, 2021). Seule I’homogénéité chromatique des pancartes mérite d’étre
notée : Elles sont bleues, annotées du slogan « No a la Quita de pensiones X
discapacidad [Non a la suppression des pensions] ». En revanche, celle organisée par le Foro
Pro en novembre 2018 I’est davantage, avec l'utilisation du noir comme symbole de la mort.
De nombreux manifestants arborent des tee shirts noirs barrés du slogan « No al ajuste en
discapacidad [Non aux coupures budgétaires dans le champ du handicap] », ainsi que des
pancartes noires aux slogans identiques. Les organisateurs placent une centaine de fauteuils
roulants vides face au Palais présidentiel, sur la Plaza de Mayo, afin de symboliser les
conséquences des coupures budgétaires, en réutilisant une stratégie médiatique déja employée
en 2001. Afin de spectaculariser davantage leur lutte, ils lancent également un fauteuil roulant
vide et coloré, gonflé a I’hélium, a une certaine altitude.

I11. D. L échec partiel des manifestations de rues, et le succés du recours judiciaire.

En réponse a la manifestation du 15 juin 2017 et a la premiere vague de critiques
politiques, le gouvernement déclare que les pensions seront revues et qu'il pourrait y avoir des
erreurs. Suite a la manifestation du 7 novembre 2018, les dirigeants du Foro Pro parviennent a
remettre en main propre au Président Macri une lettre écrite réclamant 1’annulation de la
suppression des pensions et la nécessité que le programme Incluir Salud remplisse son
objectif d’assistance intégrale, ainsi que d’autres mesures dans le domaine de la réadaptation
et de I’emploi. Mais le Président ne donne aucune suite a leur requéte et ne rétablit pas les
pensions.

Ces manifestations de rues organisées en 2017 et 2018 n’ont certes pas permis de
rétablir les pensions supprimées, mais elles ont permis de légitimer et de médiatiser leurs
revendications. Ces deux manifestations incarnent la résistance des personnes handicapées
aux mesures néolibérales d'ajustements structurels. Comme le souligne McRuer (2021), il
s'agit d'un groupe social qui n'a jamais été intégré a des études sur le néolibéralisme et qui,
pourtant, est I'un des premiers a étre affecté par des mesures qui se traduisent par le mépris, la



destruction et méme I'anéantissement des populations vulnérables.

Finalement, c'est par le biais des tribunaux que les pensions sont partiellement
rétablies par la suite. En effet, au cours de I'année 2017, le Réseau pour les droits des
personnes handicapées (Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad, REDI)
engage une action en justice pour obtenir la restitution de ces pensions, en contestant
I’irrégularité de leur suppression. Ils y invoquent notamment le fait que le droit administratif a
¢t¢ violé car les raisons des suppressions n’ont pas été inscrites sur les documents
administratifs. De fait, les motifs d'incompatibilité auxquels le ministére du développement
social a fait allusion pour les retirer, n’y sont pas mentionnés. Comme les régles
administratives n’ont pas été suivies, cette décision administrative est considérée comme
discrétionnaire. Elle est également interprétée comme dictatoriale, car elle ne donne pas aux
titulaires d’une pension la possibilité de se défendre. Les militants demandent donc 1’adoption
de mesures préventives pour que I’Etat rétablisse les pensions retirées. Le jugement de
premiére instance leur donne raison. En deuxiéme instance, devant la chambre d'appel, une
étape supplémentaire est franchie, le décret n°432/1997 est considéré comme
inconstitutionnel.

IV. Conclusion.

Dans les trois pays, la reconnaissance officielle des droits des personnes handicapées,
confirmée par la ratification de la convention internationale de I’ONU par 1’ Argentine et le
Chili en 2008, et par la Bolivie en 2009, n’a pas provoqué¢ de changements majeurs
d’orientation des politiques publiques du handicap pendant la décennie postérieure. Cette
ratification n’a pas empéché le gouvernement chilien de continuer & soutenir le Téléthon et
une politique caritative dans le champ du handicap, ni le gouvernement argentin d’opérer des
coupures budgétaires considérables parmi les bénéficiaires des pensions d’incapacité
professionnelle, ni le gouvernement bolivien de méconnaitre pendant de nombreuses années
son obligation de garantir un niveau de vie adéquat aux personnes handicapées. Toutefois,
cette convention internationale constitue un instrument trés utile mobilisé par les activistes
chiliens, argentins et boliviens qui I’invoquent pour 1égitimer leurs revendications et contester
I’(in)action gouvernementale. Les textes de I’ONU légitiment les discours contre la charité,
mais se révelent peu efficaces pour abolir les pratiques charitables. La temporalité des
manifestations argentines est directement liée a ’application de mesures d’austérité par le
gouvernement Macri ; tandis que celle des actions chiliennes et boliviennes est moins
conjoncturelle, liées au maintien de politiques sociales jugées défaillantes (charitables dans un
cas avec le Téléthon, inexistantes sur le plan de 1’aide économique dans le cas bolivien) et
dans le cas bolivien, a I’absence d’écoute des revendications associatives sur ce sujet.

Dans les trois pays, les actions protestataires sont organisées par des militants
associatifs (COBOPDI en Bolivie ; Palos de Ciego, VITACHI, Accion Mutante au Chili ; et
Foro Pro, ASDRA et bien d’autres en Argentine). Les marches boliviennes regroupent de
nombreux militants indigénes et populaires, tandis que les manifestations chiliennes
rassemblent davantage des militants de la classe moyenne et éduquee, exception faite de la
manifestation de 2019 qui est véritablement plus ouverte. Les mobilisations argentines sont
composées de différentes classes sociales. Dans les trois pays, les mobilisations sont mixtes
sur le plan du genre. Ces mobilisations entretiennent des relations distinctes avec les syndicats
et les partis politiques : les militants boliviens et argentins obtiennent le soutien politique des
partis d’opposition au gouvernement en place, tandis que les militants chiliens paraissent
assez isolés de ce point de vue.

Les actions argentines et boliviennes se concentrent sur des objectifs économiques,
pour défendre ou revendiquer le droit a une pension qui leur permette de vivre dans la dignité.
Toutefois, en Bolivie, il s'agit de revendiquer un nouveau droit (déja acquis par les aveugles),



tandis qu'en Argentine, il s'agit d'empécher le retrait de leurs droits acquis. En Argentine
comme au Chili, les mobilisations luttent contre les conséquences des politiques néolibérales
dans le domaine du handicap, mises en place depuis la dictature de Pinochet au Chili (avec le
désinvestissement de I'Etat dans la réadaptation et la légitimation du Téléthon comme
principal acteur dans ce domaine), et dont les influences sont perceptibles dés la fin des
annees 1990 en Argentine (époque des premieres suppressions de pensions envisagées par le
gouvernement Menem, puis fortement mises en ceuvre par Mauricio Macri en 2017).

Les stratégies développées par les dirigeants associatifs sont divergentes d’un pays a
I’autre. En Argentine et en Bolivie, les militants construisent des actions spectaculaires, en
utilisant I'art, la couleur noire, des corps nus ou des actions symboliques (la crucifixion, les
chaises vides) pour attirer I'attention des médias. Dans ces deux pays, certaines actions sont
destinées a susciter la compassion ou a attirer I'attention sur l'atteinte a la dignité. Les
stratégies faisant appel a I'émotion et a I'empathie s’entremélent a celles fondées sur
I’invocation des droits. Au contraire, au Chili, et notamment pendant les premicres marches
anti-Téléthon, les stratégies utilisées se basent sur le refus de la spectacularisation des corps,
face a une industrie voyeuriste de la réadaptation, qui exploite I’image des personnes
handicapées. Leurs actions privilégient I'utilisation solennelle du corps. lls ne font pas appel a
I'émotion mais a I'esprit critique, en réclamant des droits et la dignité. Ce n'est que pendant la
marche de 2019 qu'apparait une certaine utilisation artistique et expressive du corps, tout en
évitant de susciter le sentiment de pitié. Point commun aux stratégies militantes développées
dans les trois pays, les réseaux sociaux (facebook, twitter) jouent un réle fondamental dans la
médiatisation des revendications politiques et du déroulé de 1’action protestataire, ainsi que
dans le recrutement des participants. Les manifestations argentines et boliviennes sont
largement relayées dans les médias hégémoniques et font 1’objet de polémiques politiques,
alors que les actions chiliennes sont surtout couvertes par les médias alternatifs.

Les militants boliviens et argentins obtiennent partiellement satisfaction, les premiers
obtenant du gouvernement la distribution d’une allocation de 1000 bolivianos aux personnes
séverement handicapées dés 2012, et les seconds le rétablissement partiel des pensions
suspendues grace a la voie judiciaire. A I'inverse, les militants chiliens ne parviennent pas a
faire cesser le Téléthon, mais ils réussissent tout de méme a faire basculer de nombreux
acteurs associatifs vers la défense des droits.

Au regard de la théorie décoloniale, ces mobilisations ont un point commun, le recours
a la récupération de I’espace public, dont les corporalités dissidentes ont été expulsées, ce qui
démontre une volonté de contester la domination construite sur ces populations. Par ces
actions, les personnes handicapées boliviennes, chiliennes et argentines combattent les
politiques définies en leur nom, qui les condamnent a des conditions inhumaines d’existence
et qui les dénigrent. Avec des ¢€lans différents, en défiant I’Etat, la société et le marché, elles
défendent la valeur de leurs expériences de vie et la nécessité de respecter leur dignité pour
guider les politiques qui les visent, en exigeant ’exercice concret de certains droits.
L’originalité des résistances locales et des épistémes des personnes handicapées dans ces pays
d’Amérique latine réside dans plusieurs aspects: (1) la primauté de la revendication
¢conomique et du droit a la pension dans I’agenda des revendications associatives dans
nombre de pays du Sud, comme en Bolivie et en Argentine. Certes, il existe des luttes
associatives contre les restrictions dans I’attribution des pensions dans les pays du Nord (en
Grande Bretagne en mai 1999 et en octobre 2011 ; en Bulgarie en avril 2018) mais celles-ci
restent rarement en premicre place sur 1’agenda revendicatif des associations. En Argentine,
cette lutte donne 1’occasion aux personnes handicapées de s’unir et de remettre en question la
rationalité biomédicale qui catégorise les personnes selon des paramétres de normalité et
attribue des identités fondées sur des diagnostics medicaux ; (2) le recours a des modes
d’actions rares ou inexistants dans les pays du Nord Global, comme les longues marches



protestataires ; une théatralisation trés signifiante, symbolique de la mort (crucifixion, chaises
vides) ; (3) I’invention de nouveaux concepts comme la dissidence fonctionnelle, comme dans
le cas chilien.
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