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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 cett