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Disability life narratives  

 

Leni Van Goidsenhoven 

KU Leuven / FWO 

 

‘I am a gimp, a crip, disabled with cerebral palsy’ (Eli Clare 2015: 2) 

 

 

Autobiografische verhalen, memoires en dagboekfragmenten van mensen met een beperking 

werden reeds gepubliceerd in de negentiende eeuw, maar het is pas sinds eind twintigste en 

begin eenentwintigste eeuw dat ze een breed en kritisch publiek bereiken. Dat is eveneens 

het moment waarop een ware vermenigvuldiging van zelfverhalen over verschillende genres 

en media heen ontstaat. Dit culturele fenomeen, de opmerkelijke toename van nobody 

memoirs en dus van publicaties van aanvankelijk onbekende personen en niet-professionele 

auteurs, wordt ook wel eens aangeduid met de term memoir boom. Deze verschilt in schaal 

en populariteit van eerdere memoir booms door de talrijke (alternatieve on- en offline) 

publicatiemogelijkheden. Life narratives of zelfverhalen worden niet enkel meer 

gepubliceerd via traditionele uitgevers/kanalen, maar zijn enorm breed verspreid in het 

maatschappelijke vertoog. Dit alles zorgt ervoor dat sinds enkele decennia life writing als 

studiedomein hoog op de onderzoeksagenda staat. Naast het culturele fenomeen van de 

memoir boom speelt ook de socio-politieke context een belangrijke rol in de opkomst van 



zelfverhalen van mensen met een beperking – ook wel disability life narratives1 genoemd –  

zowel in Amerika als in Europa. Er is namelijk sprake van een verspreiding en steeds groter 

wordende belangenbehartiging door organisaties en burgerrechtenbewegingen (denk aan: 

Disability Rights, Independent Living, Disability Act). Die organisaties stimuleren mensen 

uit minderheidsgroepen om via zelfverhalen counterframes, tegenvertogen en politieke 

kritiek te ontwikkelen. 

Representatieve studies als Recovering Bodies: Illness, Disability and Life Writing 

van Thomas G. Couser (1997), Embodied Rhetorics: Disability in Language and Culture 

(2001) van James C. Wislon en Cynthia Lewiecki-Wislon en Unruly Bodies: Life Writing 

by Women with Disabilities (2007) van Susannah B. Mitnz nemen zelfverhalen van mensen 

met een beperking als onderzoeksobject en getuigen niet enkel van de urgentie van (het 

onderzoek naar) die zelfverhalen, maar ook van de uiteenlopende benaderingen van het 

thema (bijvoorbeeld een pragmatisch, een retorisch of een feministisch paradigma).2 Wat 

deze verschillende benaderingen echter gemeenschappelijk hebben is een disability studies 

perspectief. Dat is een interdisciplinair perspectief dat het fenomeen ‘beperking’ 

conceptualiseert als meerduidig en relationeel. Dit wil zeggen dat er wordt uitgegaan van 

een anti-essentialistische benadering waarbij beperking niet zozeer begrepen wordt in 

termen van individuele limieten, maar als een fenomeen dat betekenis krijgt via de interactie 

	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  
1 Disability life narratives is een verzamelnaam voor diverse en hybride vormen van 
zelfrepresentaties van mensen met een beperking en omvat dus autopathografie, 
autosomatografie, disability memoir, graphic medicine, enzovoort. Opvallend is dat recente 
disability life narratives steeds meer de grens opzoeken tussen zelfrepresentatie, reflectie en 
theorie, zoals bijvoorbeeld Simi Linton (2006) Rosemarie Garland-Thomson (2014) en Eli 
Clare (2015). 
2 Om het veld af te bakenen concentreer ik me hier voornamelijk op onderzoek uit de 
culturele studies en literatuurwetenschappen (i.e. life writing en autobiografische studies) 
met een duidelijke disability studies focus. Daarnaast spelen disability life narratives ook 
een significante rol in disciplines zoals medische antropologie, medische sociologie en 
narrative medicine. 
 



tussen intrinsieke factoren (biologische aspecten, persoonlijkheid, motivatie) en externe 

factoren (sociale, culturele en economische contexten). Een beperking is niet absoluut, niet 

louter individueel en niet eenduidig limiterend, maar komt mede tot stand in en door 

interacties met andere mensen, sociale organisaties, architectonische ontwerpen, enzovoort. 

Het is dan ook belangrijk om te laten zien hoe dat de betekenissen van het fenomeen 

beperking zich verhouden tot de geleefde ervaringen en de belangen van mensen met een 

beperking. Een disability studies perspectief impliceert dat de ‘stemmen’ van mensen met 

een beperking centraal staan – inclusieve en coöperatieve onderzoeken zijn dus veeleer de 

regel dan de uitzondering. Deze ‘stemmen’ kunnen op talrijke manieren worden 

geïntegreerd, onder meer via participatief of (auto-)etnografisch onderzoek. Theorie en 

activisme zijn bijgevolg onlosmakelijk met elkaar verbonden. Deze expliciete band met 

activisme en bij uitbreiding met identiteitsvorming en het mensenrechtenvertoog delen 

disability studies met andere minderheidsstudies zoals bijvoorbeeld subaltern studies, 

postkoloniale studies, genderstudies, critical race studies, queer theory, enzovoort. 

Disability studies steunen en bouwen voort op concepten uit deze andere minderheids- en 

identiteitsstudies. Het gaat daarbij niet om ‘meer van hetzelfde’ maar om vruchtbare en 

productieve dialogen en wederzijdse beïnvloeding.  

Om disability life narratives uit hun marginale en illustratieve functie te halen, 

hebben academici als Thomas G. Couser, Sidonie Smith, Julia Watson en vele anderen 

ervoor gepleit deze teksten in hun eigenheid te benaderen, als een divers maar op zichzelf 

staand genre binnen life writing. Sindsdien worden genrespecifieke kenmerken in kaart 

gebracht; dit onder meer door gebruik te maken van een ethisch-politieke invalshoek 

(performativiteit en identiteits-/subjectvorming), een literatuur-theoretische invalshoek 

(close reading en narratologie) en een culturele studies invalshoek (marktmechanismen). In 

deze bijdrage zal ik alvast kort de achtergrond, de verscheidenheid en enkele basisideeën 

toelichten die het onderzoek naar disability life narratives typeren. 

 



 

 

Disability life narratives uit een ethisch-politieke invalshoek 

 

Aanvankelijk was er een zeker wantrouwen tegenover de plotse veelheid aan disability life 

narratives. Volgens sommige critici (Mitchell 2000) zouden de inherente kenmerken van ik-

vertellingen immers het oude idee van ‘stoornis’ of ‘impairment’ als een louter medische en 

individuele tragedie opnieuw installeren en hiermee de hedendaagse opvatting van 

‘beperking’ of ‘disability’ als een complex en relationeel fenomeen ondermijnen.3 De nadruk 

op de singuliere stem, zelfexpressie en individuele ervaring zou bovendien de mogelijkheid 

van politieke agency inperken omdat er dan niet gedacht of gewerkt zou worden vanuit een 

collectief. Dit wantrouwen werd echter al snel in de kiem gesmoord door kritische disability 

life narratives die spelen met noties als singuliere stem, identiteit en subjectiviteit 

(bijvoorbeeld Johnson 2005) of de intersectionaliteit benadrukken tussen bijvoorbeeld 

queer, gender en disability (bijvoorbeeld Clare 2015). Harriet M. Johnson, een advocate met 

een neuromusculaire beperking, wisselt in haar zelfverhaal Too Late to Die Young (2005) 

bijvoorbeeld de ik-vorm af met de wij-vorm. Bovendien problematiseert ze ook noties als 

‘zelf’ en ‘identiteit’ en laat ze (op Butleriaanse wijze) zien dat meerdere verhalen, 

toekomsten en ikken mogelijk zijn: ‘be reminded that being who we are and where we are, 

and doing what we’re doing, is not the only possibility’ (Johnson 2005: 4). Ook door 

	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  
3 Het conceptueel onderscheid tussen ‘stoornis’ en ‘beperking’ vormde lang een belangrijk 
onderscheid in de disability studies. ‘Stoornis’ duidde vooral op een fysieke limiet, terwijl 
‘beperking’ veeleer bovenop een ‘stoornis’ ligt: er weer vooral mee naar sociale exclusie 
verwezen. Hedendaagse conceptualisaties van ‘beperking’ trachten echter ‘stoornis’ en 
‘beperking’ (en soms ook ‘ziekte’) opnieuw met elkaar te verbinden en ze als met elkaar 
verbonden te beschouwen. Disability life narratives spelen een belangrijke rol bij de 
herconceptualisering.  
De term ‘disability’ is niet eenvoudig te vertalen naar het Nederlands. Bij vertalingen 
hanteert men meestal ‘beperking’, hoewel dat woord niet de volledige lading dekt.  



onderzoekers uit onder meer een feministisch paradigma – een paradigma dat al eerder de 

historiciteit en verbondenheid van subjectvorming benadrukte – werd gewezen op de 

inbedding van disability communities en de aanwezigheid van relationele identiteitsvorming 

in de teksten van mensen met een beperking.4 Deze ideeën worden gearticuleerd door 

bijvoorbeeld te spreken van ‘plural singularities’ (Torell 2011) of ‘voices without subjects’ 

(Mazzei 2016). 

 

Disability life narratives gaan zowel over de ervaringen als het vertoog rond beperkingen. 

Ze trachten betekenis te geven aan wat het kan en mag betekenen om met een beperking te 

leven – iets dat lang uitsluitend gedomineerd werd door onpersoonlijke medische vertogen 

en dus door enkelvoudige verhalen, labels en categorieën. Bijvoorbeeld: een van de meest 

verankerde macro-verhalen dat gevoed is door het traditionele medische vertoog en steunt 

op een triomf-plot, gaat over het idee dat er tegen een beperking moet worden gevochten 

zodat het ‘deficit’ zoveel mogelijk kan worden overwonnen, genezen of genormaliseerd. 

Deze plotstructuur wordt in disability life narratives als politiek-ideologisch raster in vraag 

gesteld ten voordele van een disabled identity. In het al eerder aangehaalde Too Late to Die 

Young (2005) schrijft Johnson dan ook het volgende: ‘The world wants our lives to fit into 

a few rigid narrative templates: how I conquered disability […], how I adjusted to disability 

[…], how disability made me wise […], how disability brought me to Jesus […]. For me, 

living a real life has meant resisting those formalistic narratives’ (Johnson 2005: 3). De 

zelfverhalen leggen dus niet enkel de nadruk op ervaringen, maar problematiseren en 

	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  
4 Het gebruik van een relationeel model van identiteitsvorming bij het bestuderen van 
autobiografische teksten benadrukt het interactieve aspect en de multivocaliteit van een 
zelfverhaal. Een zelfverhaal ontstaat door verhalen van anderen te incorporeren: ‘for they 
are autobiographies that offer not only the autobiography of the self but the biography and 
autobiography of the other.’ (Eakin, 1999: 58) Deze benadering is een reactie op oudere 
theorieën rond autobiografische teksten waarbij het accent lag op het autonome en volledig 
kenbare subject.  



deconstrueren ook vastgeroeste ideeën, eenduidige populaire en fictionele 

(mis)representaties over beperkingen. Het gaat er niet zozeer om een ‘juiste ervaring’ weer 

te geven of een ‘waarheid’ bloot te leggen, maar om een lang genegeerd perspectief op 

gelijkwaardige hoogte te plaatsen en om in dialoog te gaan met heersende opvattingen over 

beperking, identiteit, normaliteit, enzovoort.  

Studies die aan dit alles aandacht besteden, hanteren voornamelijk een humanistische 

leespraktijk en vertrekken meestal uit de volgende pragmatische vraag: hoe functioneren 

disability life narratives, wat kunnen ze doen en betekenen voor zowel mensen met een 

beperking als voor de notie beperking zelf? Ze identificeren terugkerende (al dan niet 

normatieve) narratieve patronen en plotstructuren (Frank 1995) en brengen in kaart hoe ze 

op inhoudelijk, vormelijk en mediaal vlak ‘afwijking’ een plaats geven (Couser 1997). 

Bovendien benadrukken ze de performativiteit van de zelfverhalen (Bérubé 2000);  de 

aandacht gaat uit naar de emancipatorische en subversieve dimensie van disability life 

narratives en dus naar hoe ze eventueel counterframes en tegenvertogen ontwikkelen 

(Couser 2009). Het emancipatorische aspect in disability life narratives is uiteraard niet 

automatisch subversief. Ze kunnen immers ook dienstdoen als materialisatie van de dreiging 

om uitgesloten te worden: in dat geval bevestigen ze het (normatieve) systeem en vertoog in 

plaats van het te ontwrichten. 

 

 

Disability life narratives uit een literatuur-theoretische invalshoek 

 

Naast de onderzoeksvraag wat life writing kan betekenen voor mensen met een beperking – 

wat ons voornamelijk naar politieke en ethische kwesties leidt – komt ook de omgekeerde 

vraag aan bod: wat kunnen disability als thema en disability life narratives als genre 

betekenen voor life writing theorie, literatuurtheorie en zelfs narratologie?  



 Aanvankelijk lijkt het of disability life narratives de lezer uitsluitend uitnodigen tot 

een humanistische lezing waarbij ze vooral begrepen worden als een aparte categorie en als 

een product van disabled identity. Een dergelijke leeshouding kan de zelfverhalen al gauw 

reduceren tot een eenduidig cultureel en politiek manifest. Het is volgens James C. Wilson 

en Cynthia Lewiecki-Wilson (2001) dan ook belangrijk om aandacht te schenken aan de 

retorische en narratieve constructies van de zelfverhalen, want opvallend genoeg, zo betogen 

zij, reflecteren de zelfverhalen ook vaak over het vertellen zelf en het medium dat ze 

daarvoor gebruiken. Om zichzelf begrijpelijk en herkenbaar te maken wenden schrijvers met 

een beperking de discursieve en narratieve mogelijkheden aan die voorhanden zijn binnen 

het systeem. Die normatieve conventies kunnen echter drastisch ingrijpende effecten hebben 

voor subjecten die door hun beperking (en bij uitbreiding gender, ziekte, afkomst) op een of 

andere manier buiten de norm vallen. Zelfverhalen van mensen met een beperking getuigen 

vaak van die confrontatie met de (narratieve) normen en conventies en ze tonen bijgevolg 

het arbitraire en artificiële karakter ervan aan – de denaturalisering van normaliteit gebeurt 

dus zowel op inhoudelijk als op vormelijk vlak. Wanneer aandacht geschonken wordt aan 

de (soms) weerspannige retoriek en narratieve constructies van disability life narratives, 

wordt onder meer duidelijk dat ze zich verzetten tegen alle vormen van categorisering en 

bijgevolg tegen eenduidige identiteitslabels en enkelvoudige betekenissen.  

Literatuurwetenschapper Ralph James Savarese en narratologe Shlomith Rimmon-

Kenan hebben eveneens interesse in de talige en narratieve constructies van disability life 

narratives. Saverese concentreert zich voornamelijk op autisme-narratieven en vraagt zich 

af hoe cognitieve narratologie en disability studies elkaar kunnen aanvullen (Savarese 2014). 

Rimmon-Kenan heeft het veeleer over hoe autobiografische vertellingen op een productieve 

manier de limieten van de narratieve theorie kunnen blootleggen en focust daarbij expliciet 

op hoe ‘zieke’ en ‘beperkte’ auteurs normatieve concepten binnen de narratologie kunnen 

problematiseren. Meer specifiek richt ze zich op concepten als tijd, narratieve identiteit, 

(in)coherentie, de relatie tussen lichamelijk en narratief verval, de gespannen verhouding 



tussen het vertelbare en het niet-vertelbare, en de auteur-lezer relatie (Rimmon-Kenan 2006). 

De act van het schrijven, vertellen en communiceren kan voor mensen met een fysieke en/of 

verstandelijke beperking op zich al precair zijn en heel wat moeilijkheden en obstakels 

meebrengen. Zo moeten sommigen een beroep doen op een co-auteur of allerhande digitale 

assistentie en is er meer en specifieke begeleiding nodig bij het publicatieproces. Dit heeft 

op zijn beurt weer gevolgen voor literatuurwetenschappelijke concepten die ook binnen de 

life writing theorie een rol spelen, zoals auteurschap, stem en authenticiteit. Hierdoor kunnen 

disability life narratives inzichten binnen life writing theorie problematiseren en nuanceren 

(Couser 2009).  

De gespannen verhouding tussen ‘beperking’ enerzijds en taal, narrativiteit, 

auteurschap, stem, enzovoort anderzijds zorgt er voor dat recent onderzoek regelmatig de 

vraag opwerpt of (de mix met) andere media al dan niet vruchtbaarder zouden kunnen zijn 

voor het representeren van ervaringen rond ‘beperkingen’. Vooral digitale media (Ellis en 

Kent 2016), comics en graphic narratives (Foss et al. 2016) krijgen momenteel veel 

aandacht.  

 

 

 

Disability life narratives uit een culturele studies invalshoek 

 

De wildgroei aan disability life narratives impliceert dat er een markt is voor deze verhalen. 

Er zijn zelfs uitgeverijen die er zich in specialiseren. Hoe werken die markt en zijn spelers 

in op de zelfverhalen en omgekeerd? Wie wordt gehoord en wie niet? Creëren de 

gespecialiseerde uitgeverijen naast publicatiemogelijkheden ook normen en conventies voor 

het genre en hoe? Wat zijn de rol en de impact van alternatieve (online) publicatiekanalen? 

Zijn er bepaalde ‘beperkingen’ die meer aandacht krijgen en waarom? Hoe wordt het 

verlangen van zelfrepresentatie gestuurd en gedirigeerd? Deze vragen vertrekken veeleer uit 



een culturele studies invalshoek (Couser 2009). De marktmechanismen en invloeden uit de 

creatieve industrie hoeven zeker niet eenduidig negatief geïnterpreteerd te worden, 

integendeel. Uit een Foucauldiaans perspectief en dan voornamelijk uit het denken rond ‘de 

zorg voor het zelf’ worden disability life narratives immers geïnterpreteerd als 

technologieën van het zelf: enerzijds hebben ze een emancipatorische kracht en anderzijds 

functioneren ze als een disciplinerings-tool. Het is volgens Frank (1998) dan ook belangrijk 

om beide bewegingen te bestuderen en aandacht te hebben voor welke disciplinerende macht 

een disability life narrative doet ontstaan en welke disciplinerende macht in en door het 

zelfverhaal vervolgens gereproduceerd wordt. Ook Julie Rak denkt verder in deze lijn. 

Hoewel ze zich niet expliciet richt op disability, maar op de memoir boom in het algemeen, 

pleit ze in haar recente boek, Boom! (2013), voor een benadering van zelfverhalen als deel 

van een productieproces. Vervolgens conceptualiseert ze zelfverhalen als zowel een product 

als een praktijk die beheerd en gestuurd worden door technologieën van het zelf: ‘[they] can 

be viewed not as a practice of identity in a loose sense, but as a genre that is socially 

produced, negotiated, negated, and embraced because technologies of identity are present 

within it’ (Rak 2013: 213). 

 

Hierboven heb ik kort de basisideeën en belangrijkste benaderingen geschetst in het 

onderzoek naar disability life narratives. De opdeling tussen de drie invalshoeken is voor 

een deel kunstmatig in die zin dat het haast onontbeerlijk is om de drie perspectieven te 

combineren wil men inzicht krijgen in dit almaar uitdijende life writing genre. Disability life 

narratives krijgen momenteel veel aandacht en het onderzoek groeit aanzienlijk. Dit komt 

bijvoorbeeld omdat er nog talrijke leemtes zijn die om onderzoek vragen (zo ging de 

aandacht lange tijd vooral naar fysieke beperkingen en minder naar cognitieve of 

neurologische beperkingen en diversiteit). Daarnaast dagen de talrijke experimentele 

zelfrepresentaties in verschillende media niet enkel life writing als onderzoeksveld uit, maar 



worden ook andere disciplines aangesproken. En dit alles wordt bovendien ondersteund door 

een steeds sterkere institutionalisering en erkenning van disability studies.  
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