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Bakimin Goriilmeyen Yizi: Lucca'nin Diinyasi Filminde Engelli*
Cocugun Gereksinimine Yoénelik Ailenin Miicadelesi

Murat TOPRAK*

Arastirma Makalesi Basvuru 22.08.2025 = Kabul 15.01.2026

6z

Bu calisma, Lucca's World (2025) filminin sosyolojik bir analizini sunmakta ve bakimin gundelik yasami nasil
sekillendirdigini incelemektedir. Engellilik gibi 6znel bir sGreg¢te bakim emeginin fiziksel ve duygusal boyutlarinin igsel
ve dissal dizeyde yasadigl yogun mucadele, filmin analizini 6nemli kilmaktadir. Calismada nitel bir arastirma metodu
benimsenirken filmin gdrsel incelemesinin yaninda ¢oklu veri kullanimi gergevesinde onun uyarlandigi kitap ve olayi
deneyimleyen ayni zamanda anne, yazar ve senarist olan Barbara ile yazar tarafindan derinlemesine gérisme yapilmistir.
Calismada 6zel gereksinimli cocugu olan ailelerin yasadigi zorlu sureg¢ anlatiimis, sistemin dislamasi, evde bakim, ev
icindeki rol dagihmi ve gundelik hayattaki degisim temalari kullaniimistir. Filmde 6zel gereksinimli bir cocugun saglhigi
icin ailece verilen mucadele aktarilirken galismada bunun annenin dncultigunde gergeklestirildigi saptanmistir. Burada
annenin toplumsal, ekonomik ve duygusal zorluklara ragmen yilmadan sUrdlirdiglu mucadele, filmde hem bireysel bir
direnisin hem de kadin emeginin gérunur kilinmasinin simgesi olarak dne ¢ikmistir. Ayrica ortak deneyimlerin toplumsal
tezahdurlerinin sinemasal yansimanin arastirmacinin kisisel hayatinda da goruldugu tespit edilmistir. Bu da galismayi

yasanmis bir gergekligi aktarmasindan &turl konuyu daha éznel ve toplumsal baglamda okunabilir kilmistir.

Anahtar Kelimeler: Lucca'nin Dlnyasl, Bakim Emegi, Deneyim, Engellilik, Aile I¢ci Micadele.

ABSTRACT

This study provides a sociological analysis of the film Lucca’s World (2025) and explores how care shapes everyday life. The
intense internal and external struggles experienced in the physical and emotional dimensions of care labor within the
subjective process of disability make the analysis of the film significant. In the study, while a qualitative research method
was adopted, an in-depth interview was conducted by the author with Barbara, the mother, writer, and screenwriter
who both experienced the event and wrote the book on which the film was based, within the framework of multiple data
usage alongside the visual analysis of the film. The study addresses the challenging processes faced by families raising
children with special needs, focus on themes such as systemic exclusion, the redistribution of roles in home-based care,
and the transformations in daily life. While the film depicts the collective struggle of a family to secure the well-being of
a child with special needs, the study finds that this struggle is primarily led by the mother. Her relentless perseverance in
the face of social, economic, and emotional hardships emerges in the film as a symbol of both individual resistance and
the visibility of women's labor. The analysis also reveals that the social manifestations of shared experiences portrayed in
the film are evident in the researcher’s personal life. This connection makes the study particularly valuable, as it conveys

a lived reality that can be interpreted in both subjective and broader social contexts.

Keywords: Lucca's World, Care Work, Experience, Disability, Intra-Familial Struggle.

* Calismada engellilik sosyolojisi ekseninde ilerlemesine karsin engelli birey yerine 6zel gereksinimli birey kavramini kullanmay tercih
edilecektir. Sadece kuramsal olarak engelli kavrami tercih edilmektedir. Calisma, engelliligin toplumda basladigini kabul ederek

bdyle bir tutum sergilemistir.
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“Dunyanin bizi her gun reddettigi o seyi yapacagim”
(Lucca’nin DUnyasl, 2025: 09:20. dakikasi)

Giris

Bakim emegi, 6zellikle 6zel gereksinimli bireylerin
yasamlarinda suUreklilik gdsteren ve ¢cogu zaman
goérinmez kalan bir toplumsal pratik olarak
karsimiza gikmaktadir. Bu emegin yaninda bir de
ozel gereksinimli cocugun iyilestirilmesi ydnunde
onemli bir mUcadele s6z konusudur. S6z konusu
muUcadelenin  bUyUk bdélumu, tarihsel olarak
kadinlara -daha 6zelde ise annelere- atfedilmistir.
Toplumun “ideal annelik” soylemi Uzerinden
sekillenen bu beklenti, bakim veren ebeveynlerin
yasadigi fiziksel, duygusal ve sosyal yuUkleri
¢ogu zaman gdz ardi edilmektedir. Lucca’nin
Dunyasi (2025) filmi, serebral palsili ve epilepsi
tanili bir cocuga sahip olan bir ailenin annenin
onculigunde c¢ocugu icin verdigi mucadeleyi
merkezine alirken bakim emeginin gérulmeyen
yonlerini ve engellilikle yasamanin toplumsal
yansimalarini duygusal ve carpici bir sekilde
islemektedir. Filmdeki anne karakteri Barbara'nin
direnci, annelige yuklenen anlamlari ve toplumun
ozel gereksinimli bireyleri nasil konumlandirdigini
sorgulamak acisindan guglu bir drnek sunmaktadir.
Toplumuolusturantim unsurlarin dzel gereksinimli
bireylerin hayatina olan etkisi, ailelerin cogu zaman
onlarla da mUcadele etmesine sebep olmaktadir.

Bu calisma, Lucca’nin Dunyasi filmi Uzerinden
ozel gereksinimli bir cocugun tedavisi icin ailenin
mucadelesini sosyolojik bir bakis acisiyla ele
almayl amacglamaktadir. Ayni zamanda bu analiz,
sadece sinemasal bir metinle sinirli kalmayip,
filmin uyarlandigi kitaptan alintilanmakta, Barbara
ile yapilan gérusmeler aktarilmakta ve son olarak
benzer bir sureci deneyimlemis bir ebeveynin
-yazarin- kisisel yasantisindan da izler tasimaktadir.
Serebral palsili ve epilepsi hastasi bir ¢ocugun
babasi olarak filmde izlenilen bircok sahne
bana yazarin hayatindaki anlari, mucadeleleri ve
duygusal derinlikleri hatirlatmaktadir. Dolayisiyla
bu metin, bir yandan kuramsal temellere dayanan
bir inceleme sunarken diger yandan bakim
emegini yasayan bir ebeveynin tanikhdini da
yansitmaktadir.
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Calismay! guglu kilan nokta, sosyal gergekligin
oznel boyutunu Onemle yansitmasidir. Bu,
dUsunUmsellikle butunlestiginde ortaya ortak
duygularin benzerligi ¢ikmaktadir. Ortak dunya,
zorlu  muUcadelenin  farkindaligi, rutinlerdeki
degisimin, caresizlik ve umudun bir aradahgin,
sendeleyen hayatta insanlarin  mobbingine
ragmen direnisin etrafinda sekillenmektedir.
Dolayisiyla ¢alisma, bu ortak duUnyayr go6z
onunde bulundurarak Lucca’nin Dinyasi filminin
incelenmesini U¢ temadan olusturmustur. Birincisi,
kapitalist sistemin ahlaki celiskilerinin magduru
olan 06zel gereksinimli bireylerin gérmezden
gelinmesidir. ikincisi, ézel gereksinimli bireylerin
bakimini Ustlenen Kkisilerin ev i¢i rolleri ele
alinmaktadir. UclincUsy, ézel gereksinimli bireyle
bakmakla yukimlu olan aile ve aile Uyelerinin
gundelik hayatlarindaki zorlu karsilasmalar ve

degisimlere deginilmektedir.

Engelliligin Tanimi ve Toplumsal
Tezahirleri
DinyaSaglikOrgiti'ne (World Health Organization
[WHOQO], 2023) gére engellilik: “Bir kisinin saglk
durumuiile bireyselve cevresel faktorlerin etkilesimi
sonucu olusan bozulma, kisithlik veya katilimda
yetersizliktir". Bu olumsuzluklari insan olmanin
parcasl olarak géren Dinya Saglik Orgutd sosyal
esitsizlige dikkat ceken raporlar hazirlamaktadir.

Engellilik, toplumsal sinif olarak dezavantajli
gruplar arasinda yer almaktadir. Dezavantajl
gruplar, toplum tarafindan surekli olarak
dislanmakta ve damgalanmaktadir. Engellilik, bu
konuda dezavantajli gruplarin bir alt dali olarak
yapisal sorunlarla karsilasmaktadir (BeSi¢, Paleczek
ve asteiger-Klicpera, 2020, s. 210). Normatif acidan
yapisal sorunlar &zel gereksinimli bireylerde
bir var olma mucadelesi ya da kimlik edinme
alaninin olusmasina sebep olmaktadir (Bauman,
2017; Burcu, 2020, s. 14). Burada &zel gereksinimli
bireyler “normal’lik (Toprak, 2025, s. 103) referans
alinarak tanimlanirken ayni zamanda bu baskin
dusuncenin de mucadelesi icindedirler. Dolayisiyla
bu mucadele, engellilikte “sosyal kimlik sdylemi’ni
ortaya cikarmaktadir. CUnkU bu tutum sakathgdi

ve engelliligi birbirinden ayirmaktadir. Engellilige

Sayl 72, Bahar (2026)



Bakimin Gérulmeyen YUzU: Lucca'nin DUnyasi Filminde Engelli Cocugun Gereksinimine Yonelik Ailenin MUcadelesi « Murat TOPRAK 62

karsi sosyolojik yaklasimlarda kabul edilen
husus, fiziksel dezavantaj yasayan bireylere karsi
olusturulan sosyal organizasyonun basarisizhgidir.
Bu organizasyon, normallik Uzerine insa edilmis
sistemin Urunudur. Sistem normal ile engellinin
sosyal esitliligini saglayamamaktadir (Burcu, 2023,
s. 29).
Engellilik, Dunya Saghk Orgiti’'ne (WHO,
2023) gore oncelikle tibbi model seklinde
tanimlanirken (Oliver, 1990, ss. 4-5; Altintas, 2023,
s. 65) gunUumuzde ise sosyal model igerisinde bir
aciklama mevcuttur. Dinya Saglik Orgltd'nin
engellige karsi bu yaklasimi sosyolojide mevcut
engellilik modellerini yansitmaktadir. Sosyolojide
bircok engellilik modeli olmasina karsin temel
olarak iki modelden s&z etmek mUmkUundur.
Bunlardan ilki “tibbi model’dir. ikincisi ise “sosyal
model"dir. Engelliligin insani boyutu goéz 6nunde
bulundurulduguna iki modelde énemli farkliliklar
vardir (Giddens ve Sutton, 2018, s. 309).

Oncelikle tibbi model, bireysel alana indirgenirken
sosyal iliskilerdeki muhataplari da doktorlar
olarak kabul edilmektedir. Yani tibbi modelle
ozel gereksinimli birey engelliligiyle bas basa
birakilmaktadir. Tibbi model, engellilie bireyin
bedensel ya da zihinsel bir kusuru Uzerinden
yaklasan bir anlayisi temsil etmektedir. Bu modele
gore engellilik, kisinin kendi icinde tasidigi bir
eksiklik ya da bozukluk olarak gdrulmektedir.
Yani problem, bireyin kendisindedir. Dolayisiyla
¢cbzUm de bireye yodnelik tibbi mudahalelerde
aranmaktadir. Tedavi, rehabilitasyon ya da bireyin
toplumsal normlara uygun hale getirilmesi
bu modelin temel ¢6zUm yollari arasinda yer
almaktadir (Brisenden, 1986, s. 175). CUnku, tibbi
modelde sakathk, bireyin bedensel islevlerini
olagan bicimde yerine getirememesi Uzerinden
tanimlanmakta ve bu nedenle sakat beden,
normatif bedensel isleyisten sapma gosterdigi
icin ayri bir kategoriye yerlestiriimektedir. Ozellikle
tibbi modelde engellilik, cogu zaman patolojik bir
durum veya tedavi gerektiren bir hastalik olarak
irdelenmektedir. Bu yaklasimla sakat birey, tibbi
mudahaleye ihtiya¢ duyan bir hasta konumuna
indirgenmektedir (Barnes, 1998, s. 65; Aykara, 2023,
$5.207-208).
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Tibbi model, engelliligi genellikle kisisel bir trajedi
olarak degerlendirmektedir. Bireyin yasamini
zorlastiransey, fizikselyadazihinsel kapasitesindeki
yetersizlik olarak tanimlanmaktadir. Buyaklasimda,
kisi yapamadiklariyla 6n plandadir. Bireyin ¢evresel
kosullardan ya da toplumsal yapidan ne kadar
etkilendigi ¢cogu zaman g6z ardi edilmektedir.
Tibbi model, toplumsal dénusumu degdil, engelli
bireyin mevcut sisteme uyum saglamasini esas
almaktadir. Bu yuUzden, engellili§i sadece bireysel
bir sorun olarak godrmekle elestiriimektedir.
Sonug olarak sosyolojik yaklasim, tibbi modelin
birey merkezli dar gergcevesine karsin engelliligin
toplumsal ve yapisal kosullariylailiskili cok katmanli
bir olgu oldugunu savunmaktadir. Engelliligin
bireysel boyutuyla beraber kulturel, ekonomik ve
politik boyutlariyla da degerlendirilmesi gerektigini
vurgulanmaktadir (Oliver, 1990, s. 18).

Sosyal modelin kurucusu olarak kabul edilen
Mike Oliver (Samav ve Sallan Gul, 2021, s. 57,
Burcu, 2023, s. 22) engellilige dnemli bir bakis agisi
getirmistir. 1800'lerden 1960’'lara kadar engellilige
olan yaklasimin tibbi model olarak gordlmesi
ingiltere ve Amerika'da aktivistiler tarafindan
reddedilmis ve bunun &ncultgunu Oliver (1990,
s. 9) yapmistir. Onun icin sosyal model, engelliligi
bireyin bedensel ya da zihinsel farkhliklarindan
ziyade bu farkliliklarin toplumsal yapilar tarafindan
nasil karsilandigi Uzerinden analiz edilmektedir. Bu
yaklasima gore engellilik, bireyin “eksikligi" ya da
sadece bireyi ilgilendiren bir olgu degil, toplumun
normatif yapilarinin, mekansal duzenlemelerinin,
kUltdrel temsillerinin ve kurumsal isleyislerinin bu
farklihklara uyum sagdlamaktaki yetersizliginden
kaynaklanmaktadir. Engelliligin olusumunda etKkili
olan temel unsur, modern toplumlarin “normal
beden” anlayisini merkeze alan standartlastiriimis
yasam pratikleridir. Toplumsal alanlarin cogunlugu
normal bedene gdre kurgulandidi igin bu
normun disinda kalan bireyler dislanmakta ya da
dezavantajli konumlara itilmektedir (Bjornshagen
ve Ugreninoyv, 2021, s. 827).

Sosyolojik agidan bakildiginda, engellilik kavrami
bireylerintasidigifiziksel ya da zihinsel 6zelliklerden
¢cok bu bireylerin toplumsal sistem icerisindeki

konumlanma bigimleriyle iligkilidir. Foucault'nun
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(2014), beden politikalar, Goffmanin  (2019),
damgalanma kurami ya da Bourdieu ve Wacquant
(2014), habitusve sermaye kavramlari bu perspektifi
derinlestiren cerceveler sunmaktadirlar. Ornegin,
oOzel gereksinimli bireyler cogu zaman beden
politikalarlyla kultUrel sermayeden dislanmis,
sembolik siddete maruz kalmis ya da toplumsal
normlara uymadiklari gerekgesiyle damgalanmis

bireyler olarak konumlandirilir.

Bu bagdlamda sosyal model, engellilikle ilgili

sorunlarin ¢dzUmunu bireyin “normale”
uydurulmasina karsi c¢ikmaktadir. Bu model
toplumun kapsayicl bicimde yeniden

yapilandirilmasinda goérmektedir. Dolayisiyla
engellilik, bireysel bir durumun yani sira sosyal
adalet ve esitlik mucadelesinin de bir pargasi

olarak ele alinmalidir (Barns, 1998, s. 72).

Engellilige Yénelik Sosyolojik Yaklasimlar
Engellilik ile ilgili sosyolojik yaklasimlarda
farkhlasmalar gértlmektedir. Yapisal islevselcilikte
Parsons icin engellilik, bireyin bu toplumsal islevleri
(6rnegin uretkenlik, ¢alisma, aile kurma) yerine
getirememesi nedeniyle “uyumsuzluk” olarak
gorulebilmektedir. Bu durumu islevsel bozukluk
olarak acgiklamak mumkundur (Demir, 2023, s.
241). Ozel gereksinimli bireyin normal bireylerden
gordligu tutum kultdrel alanda kendisini tibbi
modelde hissettirmektedir. Bu bakis agisi normatif
ve dislayici olabilir. CUnku s6z konusu yaklasim
ozel gereksinimli bireyleri tehdit, aciz, islev disi
ve yUk olarak etiketleyebilir Bu durum sosyal
kimlik sdylemiyle beraber engellilikte “etiketleme
sdylemi’ni de eklemektedir (Burcu, 2020, s. 17).

Catismaci kuramda ise 6zel gereksinimli bireyler,
kapitalist sistemin “Uretim gUclU” merkezli
yapisinda dezavantaji duruma dusmektedir.
is gucl piyasasindan dislanmalari, sistemin
sémuard  duzeniyle iliskilendirilmektedir.  Ozel
gereksinimli bireylere yeterli egitim ve istihdam
firsatlarinin saglanmamasi, sinifsal esitsizliklerle
Sakathk

catisma kuramini ele alan Oliver, Finkelstein ve

iliskilendirilmektedir. Uzerinden

Barnes, onlarin sadece evlerinde, tarlalarda ve
kUcuk atolyelerde calisma imkani bulduklari ve
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endustriyellesmeyle beraber sistemin disinda
kaldiklarini belirttirmektedirler (Samav ve Sallan
Gul, 2021, s. 33). CUnkU s6z konusu sistem normal

kabul edilen insan emegine yonelik insa edilmistir.

Sembolik

temas eden &onemli sosyoloji kuramlarindan

etkilesim engellilikle dogrudan
biridir. Engellilik, toplumsal etkilesimler icinde
anlam kazanmaktadir. Bireyler, “engelli” olarak
etiketlendiklerinde damgalanabilirler. Bir kisinin
toplumda “yardima muhta¢” olarak goérulmesi,
onun 0Oznel deneyimini ve toplumsal iliskilerini
sekillendirmektedir. Goffman, (2019) Damga:
Orselenmis Kimligin idare Edilisi Uzerine Notlar
adli calismasinda 3 c¢esit damga tdrinden
bahsederken bunlardan birinin engellilik “bedenin
dezenformasyonu” oldugunu belirtmektedir.

Engelligin sosyolojide kuramsal karsiliginin bir
diger ayagi feminist yaklasimdir. Ozel gereksinimli
kadinlarhemcinsiyetlerinemdeengellilikdurumlari
nedeniyle cifte ayrimciiga maruz kaldigr kabul
edilmektedir. Bedenin normatif olarak “saglikli,
geng, Uretken” olmasi beklentisi elestiriimektedir.
Dolayislyla 6zel gereksinimli kadinlar hem kadin
olmalari hem de 6zel gereksinimli birey olmalari
nedeniyle toplumsal yasamda iki kat ayrimcihida
ugramaktadir (Burcu, 2020, s. 70; Samayv ve Sallan
Gul, 2021, s. 47; Altintas, 2023).

Elestirel engellilik kurami, engellilige hak ve adalet
meselesi olarak tanimlamaktadir. Bu yaklasim
engellili§i beden sorunundan g¢ikararak toplumun
engeller yarattigi konusunda Israrcidir. Toplum,
kurdugu sistemin gostergeleriolarak sosyal yapllar,
mimari engeller, ayrimci dil ve politikalar engelliligi
pekistiren énemli unsurlar olarak goérulmektedir.
Engelliligin ¢6zUmU bireyi normallestirmek dedil,
toplumu dénusturmektir (Fine, 2019).

Sosyal insacilar engelliligin  tanimlanmasi ve
yonetimi  (6rnegin  kimin “yardima muhtag”
sayllacagi) iktidar yapilari tarafindan kontrol
edildiginibelirtmektedir.iktidar,egitimsisteminden
saglk politikalarina kadar bircok alanda iliskilerini
Uretmektedir. Foucault’'nun

yeniden beden,

disiplin, norm ve iktidar kavramlari, engelliligin
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sosyal insa baglaminda analiz edilmesinde cok
etkili olmustur. Ozellikle 6zel gereksinimli bireylerin
bedenlerinin nasil denetlendidi, disipline edildigi,
normallestirildigi  ve degerlendirildigi sorusu
burada devreye girebilmektedir. Sistem olarak
toplumun &zel gereksinimli bireylerin hayatini
zorlastiran bir sosyal gerceklik insa ederken
engelliligi de Uretmektedir (Foucault, 2019, s. 2020).

Sosyal Koérluk: Ev ici Bakim Emegi

Evlilikle beraber aile ici iliskilerin yasandigi
mekan olarak evlerdeki is bolumu ¢ogu zaman
kabul edilen sosyal teamduller cergevesinde
sekillenmektedir. Evdeki rollerin erkek ve kadin
arasindaki dagilimi genel olarak bellidir. Ataerkil
toplumsal yapilarda toplum kadini genel olarak ev
ici rollere hapsederken evdeki siradan olaylardan
sira disl sUreglere kadar ortaya ¢lkan is yUku
kadinin omuzlarindadir. Kadinin belirgin bir emek
sarf etmesine karsin emek Uzerinde denetim erkek

tarafindan saglanmaktadir (Ozates, 2015, s. 26).

Evde bakim

gercgeklestirilen ve goranurldgu sinirl olan biremek

emegi, c¢ogunlukla karsiliksiz
bicimi olarak ele alinmaktadir. Bu durum hem
resmi istatistiklerin kapsamini daraltmakta hem
de bakim alanina yonelik sosyal politika gelistirme
surecglerinde 6nemli bir bosluk yaratmaktadir.
Hochschild'in (1983) ortaya koydudu “duygusal
emek” kavrami bakim emedinin yalnizca fiziksel
gorevlerden ibaret olmadigini ayni zamanda
yUksek duzeyde duygusal katilm ve 6zen
gerektiren bir faaliyet oldugunu gdstermektedir.

Evde oOzel gereksinimli bireylerin bakimi, bakim
emeginin  gérunmeyen, cinsiyetlendirilmis ve
cogunlukla karsiliksiz bicimde yUrutulen dogasini
aclk bicimde gdzler 6nune sermektedir. Engellilik,
bireysel bir durumdan ziyade toplumsal bir yapi
tarafindan sekillenen bir farklilik bigcimi olarak
degerlendiriimekte, dolayisiyla engelli bireylerin
gunluk yasam aktivitelerine katihmini destekleyen
bakim faaliyetleri, toplumsal esitsizliklerin yeniden
Uretildigi bir zemin haline gelmektedir. Bu bakim
emegi buyuk olcude kadinlar tarafindan (Toprak,
2025), aile icinde ve ¢cogunlukla Ucretsiz bicimde
yerine getirilmektedir. Bu durum hem bakim
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verenin yasam kosullarini hem de bakim alan
bireyin kamusal yasama katilim hakkini dogrudan
etkilemektedir. Ozel gereksinimli bireylerin ihtiyac
duydugu bakim, fiziksel yardimin yani sira surekli
duygusal destek, organizasyonel sorumluluk
ve devlet kurumlariyla araci olma islevlerini de
icermektedir. Hochschild'in (1983) “duygusal emek”
kavrami, bu strecin ne denliyogun ve cok katmanli
bir emek bi¢imi oldugunu agiklamada yardimci
olurken Tronto'nun (1993) bakim etigi yaklasimi
bu emegdin etik, politik ve toplumsal boyutlarina
dikkat cekmektedir. Ayrica Tronto (1993), bakim
surecglerini doért temel asamada tanimlar: fark
etme, sorumluluk alma, fiili bakim eylemi ve bakim
alanin yaniti. Daha sonra buna bir besinci boyut
olarak “bakimin demokratiklesmesi"ni eklemistir
(Tronto, 2013). Bu gergevede, bakimin yalnizca &zel
alanla sinirll olmadigini, toplumsal adaletin de
temel bir bileseni oldugunu ortaya koymaktadir.
Yani 6zel gereksinimli bireylerin evde bakimi hem
toplumsal cinsiyet esitsizliginin hem de bakim
emegine yonelik kurumsal ilgisizligin somutlastigi

bir alan olarak degerlendirilmektedir.

Evde 6zel gereksinimli bireylerin bakimi, yalnizca
bireysel bir yardim faaliyeti dedil, ayni zamanda
toplumsal normlarin, gug¢ iliskilerinin ve beden
politikalarinin yeniden Uretildidi bir pratik olarak
degerlendirilmelidir. Ozurluluk calismalari,
engellili§i tibbi bir eksiklikten ziyade, birey ile
toplum arasindaki etkilesimde ortaya ¢ikan yapisal
bir esitsizlik olarak kavramsallastirir (Shakespeare,
2006; Oliver, 1990). Bu yaklasima goére bakim
ihtiyaci beraber

bireyin yetersizlikleriyle

toplumsal  cevrenin  erisilebilirlikten  yoksun
olmasi ve alternatif destek mekanizmalarinin
yetersizliginden kaynaklanmaktadir. Bu baglamda
evde bakim emedi, bir destek faaliyeti ve devletin
sosyal sorumluluktan cekildigi neoliberal refah
rejimlerinin bir sonucu olarak aileye ve cogunlukla
kadinlara yuklenen bir sorumluluktur. Bakim veren
kisinin bu sUrecte Ustlendigi roller -fiziksel yardim,
organizasyon, duygusal destek ve burokratik
aracllik- hem yogun bir emek bicimi olurken
hem de engelliligin toplumsal insasini yeniden
Gretmektedir. OzUrlaluk calismalarinin normatif

esitlik ve kapsayicilik ilkeleri dogrultusunda evde
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bakim emeginin goérdndr kiinmasi, kurumsal
destekle guglendirilmesi ve toplumsal adalet

cercevesinde yeniden degerlendirilmesi dnemlidir.

Lucca’nin Diinyasi Filminin Kilinyesi ve
Konusu
Film, karesel bir dijital platform olan Netflix'te
yaylinlanmaktadir.  “Lucca'nin iki Yarim Kuresi:
Meksikall Bir Cocugun Futurist Bir Tedaviyle
Beynini lyilestirmek icin Hindistan’a Yolculugu”
(2025)* adli kitaptan uyarlanmistir. insan beyninin
sag ve sol olmak Uzere iki bdélimden olusmasi,
Meksika ve Hindistan'in farkli yarim kuarelerde
yer almasindan otdrd Anderson (2025, s. 13)
kitabin isminin bu sekilde metaforize edildigini
belirtmektedir. Film, kisaca &zel gereksinimli bir
cocugun iyilestirilmesi adina ailenin ulusal ve
uluslararasi mUcadelesini anlatmaktadir. Filmdeki
her seyin gercek oldugu ve kurgusal hicbir sey
olmadigi filmin hem iki senaristinden biri hem
kitabin yazari hem de Lucca’nin annesi olan
Barbara Anderson, kendisiyle yapilan gérusmede
soyle aktarmaktadir:
Ben bu calismanin yazarlyim ve adim Barbara Anderson.
Filmin yénetmeni Mariana Chenillo tarafindan segilen
oyuncunun da adinin tesadufen Barbara olmasi (onun soyadi
Mori'dir) bUyuUk bir rastlantidir. Film gercek olaylara dayandigi
icin yonetmen bizzat tum gergek isimlerimizi kullanmaya
karar vermistir (yalnizca Dr. Jaramillo'nun adi guvenlik
gerekgesiyle gizlenmistir. CUnkU kendisi iyi bir insan degildir
ve bu durum filmde de agik bicimde yansitilmistir). Bunun
disinda, aralarinda sevgili Nayeli'miz de olmak Uzere (tam adi
Nayeli Ortiz Miranda'dir) tum isimler gergektir. Filmin tamami
gergege dayanmaktadir. Sunulan tum ilerlemeler gergektir.
Hindistan'a doért kez seyahat ettik ve halen deneysel
asamada bulunan tedaviyi aldik. Ancak (sizin de fark etmis
olabileceginiz gibi) bu durum benim tedaviden yararlanmami
ve onu oglum igin kullanmami engellemedi. Onaylanmasini
beklemis olsaydik, bu yillar alacakti. Oysa 6ncelikle onun
durumunu iyilestirmemiz gerekiyordu. Dolayisiyla filmde
kurgusal higbir unsur bulunmamaktadir.
Film, adir dlzeyde serebral palsi (beyin felci)
ve epilepsi hastasi olan Meksikali bir cocugun
tedavi yolculugunda ailenin gundelik hayatindaki
6zgul degisimi anlatmaktadir. Bu dedisimin
yarattigi zorlugun aile icinde dinamigini Barbara
su sodzlerle anlatmaktadir (2025, s. 67): “Uyumalk,

yemek, dus almak gibi siradan gundelik islerin

1Bu ¢alismada kitabin Turkgesi kullaniimistir.
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her biri getrefilli bir hal aliyor. Kimse buz daginin
gorulmeyen kismini bilmiyor”. Surekli arayis i¢cinde
olan aile, annenin énculigunde sartlari son derece
zorlayarak deneysel asamada olan tedavi igin
Hindistan’a gitmektedir. LiteratUrde kabul edilen
ve engelliligi yaratan sosyal bariyerlerin neredeyse
tamamiyla karsilasan ailenin bunlari asma umudu
ve emedi, filmi énemli kilmaktadir. Son olarak
cocugu gundelik hayatinin merkezine alan ailenin
mucadelesi benzer olaylari yasayan ailelere ilham

kaynadi olmaktadir.

Yéntem

Calismada nitel bir arastirma modeli
benimsenmistir. Nitel arastirmanin ozelliklerinden
biri olan ¢oklu veri kullanimi g¢alismada tercih
edilmistir. “Coklu veri kaynagi: Nitel arastirmacilar,
verileri bir tek veri kaynagindan ziyade genelde
mulakat, gézlem, dokUman ve sesli-gorsel bilgi
gibi verinin ¢oklu bigcimlerini kullanarak toplarlar”
(Creswell, 2017, s. 185). Bu coklu veri kullanimi
derinlemesine dusinmenin yolunu a¢mistir.
konuyla ilgili

Arastirmaci, deneyimlerinden

yola ¢lkmakta ve calismanin yénunu
degistirebilmektedir. Bu da ¢alismayi daha nitelikli
hale getirebilmektedir (Creswell,2017,s.186; Punch,

2020, s.183).

Calismada benimsenen coklu veri kullanimi, ¢cok
katmanh yaklasimi beraberinde getirmistir. Makro,
mezzo ve mikro gibi turler cok katmanli yaklasimin
icine girmektedir (Ozbilgin ve Erbil, 2019, s. 11).
Arastirmada kullanilan temalar genel olarak hem
makro hem mezzo hem de mikro boyutlarini
icinde barindirdigi sdylenebilir. Ancak calismada
ozel gereksinimli bireylere yaklasiminda sistemin
tutumu makro,bakimemedininevicindekidagihmi
mezzo ve gundelik karsilasmalarda yasanilan
deneyimlerin mikro boyutu incelenmistir.

Calisma, filmi merkeze alarak hazirlanmistir.
Ancak c¢alismanin yazim surecinde filmin
yanina onun dayandigi kitaptan faydalaniimis
ve Barbara Anderson ile yazar tarafindan

derinlemesine gorisme yapilmistir. Kendisine
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once sosyal medyadan ulasilmis, sonra telefonla
goérusme gergeklesmistir. Son olarak tamamiyla
sosyal gergekligi temsil eden filmin kendi
benzer deneyimimi yansitildigi dusunulerek
dustnumsellige calismada yer verilmistir (Yildirrm
ve Simsek, 2011, ss 43-44). Yani film, gorsel bir
metin olarak gergekligin kisisel bir tanigi olarak
ele alinmistir. Filmdeki biyografik anlatimin
gerceklikle i¢c ice gecmesi kitapla karsilastirmali
Nitekim

Barbara'yla yapilan gérismede kendisi kitabin

incelenmesine sebep olmustur.
incelenmesi gerektigine surekli vurgu yapmistir.
Dolayislyla bu ¢ok katmanli yaklasimla calismada
hem bireysel yasam 6ykUsu hem de bu dykundn
gorsel ve yazili temsil bicimleri Uzerinden bakim
emegi, gundelik karsilasma, sistemsel aksakliklar
ve toplumsal dislanma gibi olgular Uzerine

sosyolojik bir cdzUmleme yapilmistir.

Sistemin Bilingli Dislamasi ve Beklentileri
Kapitalizm, sistemini insa ederken “normal” bir
yaklasim icinde bulunmaktadir. Bu yaklasim
kendi kabul ettigi sinirlari disinda kalan Kkisileri
disari birakmaktadir. Ozel gereksinimli bireyler
normalin disinda kalan 6nemli sosyal gruplardan
biridir. Nitekim filmin 68:40. dakikasinda Barbara
ve isveren arasinda soyle bir diyalog gegcmektedir:
isveren: Lucca basina geldiginden beri seni destekledigimi
biliyorsun.

Barbara: Lucca basima geldigimden beri mi? Kulaga korkung
geliyor. Akabinde isine son verilir (Anderson, 2025, s.161).

Engelli bireylerin bakimini Ustlenen aile bireylerini

cezalandirmasi sistemin yapabilecegi bir
degersizlestiren bir eylemdir. Emek hem ¢ocugun
yasam hakki icin hem de toplumun insani niteligi
icin hayati dnemdedir. Kapitalist duzen iginde
cogu isveren, sadece Olculebilir Uretkenligi
onemsemektedir. Ancak bakim emegi gériunmez
kilinarak o&zellikle kadinlar ve o6zel gereksinimli
yakiniolanlarsistem disinaitilmektedir. Yapisal olan
bu esitsizlik streci ekonomik temelli olarak gérulse

de icinde sermayenin kulturel, sosyal ve sembolik

ozelligi de bulunmaktadir (Bourdieu ve Wacquant,
2014, s. 108). Kapitalist sistem ig¢in dnemli olan
performansin saglanmasidir. Kapitalist calisma
hayatinda birey, sadece ¢alisan kimligi Uzerinden
degerlendirildigi icin “O0n sahne” (Goffman, 2016)
her zaman iste olmaktadir. isyerinde sergilenmesi
beklenen performans,

genellikle  duygulari

bastirmak, kisisel sorumluluklari  goérinmez
kilmak, kesintisiz hazir ve Uretken gorinmek
Gzerine kurulmaktadir. Ozel gereksinimli cocugu
olan ya da bakim sorumlulugu tasiyan biri, bu
“ideal performans’a uymadiginda sistem onu

dislayabilmektedir.

is hayatinda ideal performansi ézel gereksinimli
cocuklu ebeveynlerin gosterememesi
muhtemeldir. Cunku 6zel cocugu olan ebeveynin
merkezinde “onu nasil daha iyi ederim telasi ve
arayis!” vardir. Filmin 24:30. dakikasinda Barbara,
is toplantisindayken Cytotron? ve onun mucidi
olan Dr. Kumar'i arastirmaktadir. Bu sahne hem
bakim emegdinin gdérudnmezligini sorgulamakta
hem de anneligi politik ve bilissel bir eylem olarak
sunmaktadir. Barbara, yasam hakki icin mucadele
ederken kapitalizmin ailevi ve ahlaki degerleri
gérmezden geldigi gdérulmektedir. Kapitalist
normlarin cizdigi “ideal perfromans” imgesine
karsin Barbara, dagilmis ama hayatindaki rutinleri
degistirmeyi hedefleyen ve direnis sergileyen bir
oznedir (Oliver, 1990, s. 33). Cunku cocugun kaderini
degistirmek icin annenin bir mucadele icinde
olmasi sisteme karsl durusuna yansimaktadir.
Bunun 6ne dnemli 6rnegdiyine filmdeki bir sahnede
gérmem mumkundur. Dr. Kumar, Dr. Dr. Jaramillo3,
Barbara ve esi bir aksam yemegdinde Cytotron’'un
Lucca'ya verdigi olumlu tedaviyi kutlarken Dr.
Kumar, bu basariyi séyle 6zetlemektedir (55:45):
Barbara'nin bu mucizeyi bize gérmemizi sagladigin i¢in sana
tesekklr ederim demesine karsilik hayir hayir bu mucize
degil, saf bilim diye cevap vermektedir. Dr. Kumar soyle

devam etmektedir: Lucca‘’nin iyilesmesi %330 Cytotron,
%33'U ailesi ve %33'U tanridir.

2 Cytotron, sessiz FRB (elektromanyetik) sinyalleri yollayarak dokulari iyilestirebilen bir cihazdir. (Anderson, 2025:181).

3 Barbara Anderson’la yapilan gérismede, filmdeki tim oyuncularin isimleri gergek hayattaki olaylarin isimleriyle ayni oldugunu yukarida

belirtilmistir. Sadece araci olan bu doktorun ismine takmak isim kullanildigini aktarmistir. Bunun nedeni onun iyi biri olmadigini

sdylemesi ve ona herhangi bir katki saglamak istememesidir. Nitekim filmde de kotu niyetli bir kisi oldugu gérulmektedir. Kitabinda

da Dr. J. olarak kodlamistir.
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Burada emegin tevekkUlid onemli o6lcude
gorulmektedir. Kendi kaderini degistirebilecek bir
muUcadelenin kapitalist sistemde bile mUmkun
oldugu gosterilmektedir. Yani iyilesme sadece
medikal bir olay dedil, inang¢ ve mucadelenin de bir
arada olmasi gerektigi konusunda izleyiciye dnemli
ilham kaynagdi olusturulmasi hedeflenmektedir

(Berger, 2015; Taylor, 2019).

Sistemin &zel gereksinimli bireylere ydnelik
yaklasimi sadece ekonomik acidan dedil,
burokratik acidan da kendisini gostermektedir.
Ozel gereksinimli bireylerin erisebilirlik sorunu
sistemin bariyerlerinde kendisini hissettirmektedir.
Yani toplum 06zel gereksinimli bireylerin yasamini
kolaylastiracak alt yapisal 6zellige sahip degildir.
Mevcut alt yapisal &ézelliklerin yardim ve destek
temelli olmasi sistemin “yasam hakkini” normal
Uzerine insa edildigini gostermektedir. Kitabinda
Barbara’nin  “anayasa'ya gore ‘hicbir Meksika
vatandasiegitimhakkindanyoksunbirakilamaz'.Bu
maddenin ‘Engelli vatandaslar icin gegerli degdildir,
diye bir dipnotu yok; butln ¢cocuklarin okula kabulu
zorunludur. Ama kendisi ve ogretmenleri icin
hayati zorlastirmak istemeyen okul mudurleri, bir
sinifta yer bulmanin énundeki en bUyUk engeldir”
cUmlesi vardir (Anderson, 2025, s. 57). Benzer bir
durum filmde ise Hindistan'daki deneysel tedaviye
ulasma cabalari, saglik sistemindeki esitsizlikleri
ve burokratik engelleri gézler 6nune serilmektedir.
Filmin, 86:00. dakikasinda Lucca'nin Cytotron
tedavisinden aldigi olumlu sonuclarin Meksika'da
uygulanmasi icin saglik bakaninin da oldugu bir
toplanti gergeklesirken toplantida Cytotron'un
oncelikle onkoloji hastalarinda kullanilmasina ve
bakanin buna getirdigi aciklama biz cogunlugun
iyiligi icin karar veriyoruz cUmlesinin sistemin
burokratik yaklasimini gdstermektedir. Devlet,
kimin iyilesip iyilesmeyecegine hangi bedenlere
nufuzedecegine kimlerin kaderineterkedilecegine
karar veren sistemsel 6zelligini yansitmaktadir
(Foucault, 2014).

Kapitalist sistemin o&zel gereksinimli cocuklarin
erisebilirlik probleminin yarattigi etkilerden biri
serbest piyasadir. Bu durum yoksul ailelerde ciddi
anlamda etkisini gdsterirken devlet desteginin de
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yetersiz oldugu bilinmektedir. Tecrlbeli doktorlarin
Ozelmuayenelerineerismekyoksulailelerizorlarken
sistem ekonomik gucu olmayanlari kendi kaderiyle
bas basa birakmaktadir. Barbara Anderson ile
yapilan gérusmede kendisi Meksika'daki durumu
soyle anlatmaktadir:

Evet, burada da durum aynidir. Maliyetler son derece

yUksektir ve sigorta sirketleri cogu zaman engelli bireyleri

kapsam disinda birakmakta ya da kabul etmemektedir.

Bu da tum maliyetin ebeveynler tarafindan karsilanmasi
anlamina gelmektedir.

Sistem, &zel gereksinimli bireylere ve onlarin
ailelere ekonomik ve burokratik engeller yaratarak
ne kadar hareket etmesi gerektigine yonelik bir
alan belirlemektedir. Filmde goéruldudgu Uzere
aile bu alana sikismay! reddederken gundelik
hayatlari bu alanin sinirlarini asacak bir mucadele
icinde gecmektedir. Kapitalist performansa
ve burokratik akla karsi bir direnis, Barbara'nin
kitabinda bahsettigi ve odluna yazdigi mektupta
gecmektedir: “Celiskili ama konusamadan mahir
bir hatipten daha ¢okseydile getirdin, politikacilarla
ve memurlarla engelliler hak ettiklerini alsinlar
diye dise dis mucadele ettin, yumrugunu bile

sikamazken (2025, s. 45)".

Bakim Emegi ve Ev ici Roller

Ozel gereksinimli cocuklu ailelerde en cok gérulen
durumlardan biri de bakim emegdi ve ev icinde
rollerinya dais bolumunun nasil dagildigidir. CUnku
evin demografik yapisi rollerin yogunlugunu ve
yonunu belirlemektedir. Aile Uyeleri arasinda is
bolumUu goéz onunde bulunduruldugunda ataerkil
kapitalist sitemde kadinin yUuku erkege gore daha
fazladir. Esitsizlik sadece esler arasinda degil, kiz
ve erkek ¢ocuklari arasinda da vardir (Ozates; 2015,
ss. 26-27; Aykara, 2023, ss. 213-215; Toprak, 2025, s.
101). Ozel gereksinimli cocuklar bagimlilik dizeyi
arttigindan kadinin ev ici rollerde daha yodun bir is

bolumu Ustlendigi kabul edilmektedir.

Filmde de annenin daha telash daha mucadeleci
bir rol aldigi goérulmektedir. Lucca'nin yemek, altini
temizleme, yikanma, vs. gibi rutinleri anne Barbara
veya “bakici kadin” yerine getirmektedir. Filmde
Hindistan seyahati Paris aktarmali yapilmakta
ve aktarma sirasinda Lucca ndbet gecirmektedir
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(32:40. dakikada). Aktarmadan sonra Lucca anne
kucaginda seyahat etmektedir. Bu sahnede
Lucca'’nin bakimini Ustlenen Kkisi yine annedir.
Bu, bakim emeginin kadinla &zdeslestiriimesinin
sinematik bir yansimasidir. Toplumda bakim
verme gorevi tarihsel ve kultUrel olarak kadinlara
atfedilmistir. Ozel gereksinimli bir bireyin ihtiyac
duydugu surekli, dikkatli ve duygusal yodunluk
iceren bakim, kamusal kurumlar tarafindan
yeterince Ustlenilmedidi icin 6zel alana, dolayisiyla
kadin bedenine yuklenmektedir. Annenin ¢ocugu
kucaginda tasimasi hem fiziksel bir yuk hem
de duygusal bir tasima anlami icermektedir. Bu
sahne, toplumsal cinsiyetin “dogallastirdidl” bu
yukun fiziksel temsilidir (Coban, 2023, s. 459). Yani
anne sistemin yarattigi esitsizligin  boslugunu
doldurmaktadir. Yine annenin daha fedakar
oldugu bir sahne 17:25. dakikada yasanmaktadir.
Lucca epilepsi nobeti gecirdigi icin hastanede
yatmaktadir. Onun uyandigi haberi Barbara ve
esinin yemek yedigi ana denk gelmektedir. Kendisi,
esinin kalkmasina izin vermeyerek Lucca’nin
yanina gitmektedir.

Barbara, filmde c¢ocugu icin surekli bir tedavi
arayisindadir.  isinin  geredi karsilastigi  bir
muhabbette Onerilen Cytotron’'u esinden daha
fazla arastirmaya baslamaktadir. Esine kiyasla yuku
duygusal olarak daha fazla yasadigi gorulmektedir.
isyerinden tutun da guUndelik seyir icinde bu
duygunun yogunlugu gorulmektedir. Filmin 20:08.
dakikasinda Barbara ve esi Lucca'nin tedavisi
icin Hindistan'a yapilacak seyahatin maliyetini
konusurken Barbara, ekonomik kosullari geri plana
atmakta esi ise daha fazla 6n planda tutmaktadir.
Aralarinda diyalog soyledir:

Andres (Esi): 50.000 $ miyani? Ayrica Lucca'nin yol masraflari,

giderleri... Bizim masraflarimiz.

Barbara: Asil mesele ne kadara mal olacagi degil, konu

Lucca'ya yardim edip etmeyecegdi. Eger tek yolu buysa o
zaman paranin pek bir énemi kalmiyor.

Burada Barbara igin mesele yalnizca maddi
degil, iliskisel bir sorumluluktur. “Yardim edip,
etmeme” meselesi, ¢cocugun yasam Kkalitesiyle
dogrudan baglantilidir. Bu bakis, kadinlara kulturel
olarak yuklenen kosulsuz fedakarlik anlayisiyla

da kesismektedir. Andres’'in tutumu ise daha
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rasyoneldir (Yarimdag ve Erciyes, 2021, s. 356). Bu
tur durumlarda ebeveynlerden biri daha duygusal
digeri daha rasyonel olmaktadir. Toplumsal
olarak insa edilmis bu cinsiyetgi fark, dogal olanin
ayyuka ciktigr alan olarak karsimizda durmaktadir.
Andres'in Barbara'ya gore daha rasyonel oldugunu
gosteren bir baska sahne Hindistan'daki tedavinin
ilk baslarda beklenilen tepkiyi vermemesi ve
Lucca'’nin ndbet gecgirmesi Uzerine aralarindaki
diyalogda gormek muUmkundur. 48:50. dakikada:

Barbara: Ya 6lUrse, Andres.

Andres: Dogdugu gunden beri bu bir olasiliktl zaten.

Bu diyalog, engelli bir c¢ocugun hayatini
surdudrebilmesinin  ne denli kirllgan, yogun
ve duygusal olarak yipratici bir sUrece bagdli
oldugunu dramatik bir bicimde O6zetlemektedir.
Bir ebeveynin korkuyla sordugu soruya digerinin
sogukkanli yaniti, yalnizca bir kader kabullenisi
degil, ayni zamanda bu bakim iliskisine igkin

surekli bir varolussal gerilimi agiga ¢cikarmaktadir.

Ozel gereksinimli cocuklarin bakimlarini kadinlarin
daha c¢ok Ustlendigi kabul edilse de Barbara
Anderson ile yapilan gérismede esinin Uzerine
duseni yaptigini belirtmektedir:
Bizim ilgimiz birbirine cok yakin. Yani her seyi %50 / %50
paylasmaya calisiyoruz. Dogal/annelik bagim nedeniyle
Lucca ile daha c¢ok birlikte olma egiliminde oldugumu
dUsUnuUyorum. Ancak aslinda kuralin bir istisnasiyim ve son
derece isbirlikgi bir ese sahip oldugum igin kendimi sansl
hissediyorum.

Ozel gereksinimli  cocuklu ailelerde bilincli
ebeveynler varsa bu durum ev igi rollerde
kendiliginden gelisen bir is b&lUmUnNU beraberinde
getirmektedir. Hem Barbara’nin  aktardiklari
hem filmin tamaminda Andres'in evdeki bakim
yuklnden Uzerine duUseni yaptigi sonucu
clkmaktadir. Ancak Barabara'’nin aktarimi hak
temelli degil de 10tuf gibi yorumlanabilir. Burada

bakim emeginin esitsizligi olaganlastiriimaktadir.

Ev ici rollerde kardeslerin rolU ve cinsiyete gdre
dagilimi énemlidir. Lucca’nin Bruno adiyla bir
erkek kardesi bulunmaktadir. Kendisi ebeveynin
enerjisinin gogunu Lucca'ya harcamasi konusunda

zaman zaman sikayette bulunsa da Lucca'ya
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ve onun &zel gereksinimine karsi duyarli
tavirlari da filmde gérulmektedir. Filmde 47:40.
dakikasinda Bruno, ilk disi dustugu sirada Lucca
nobet gecirmektedir. Heyecanla ebeveynine
haber vermeye giderken onlarin olmadigini ve
bakici kadina sarilip aglayarak teselli buldugu
gorulmektedir. Bruno’nun ebeveynlerinden sdyle
bir talebi olduguna yonelik Barbara Anderson'nin
aktardiklari:

Evet, her zaman Bruno’nun Lucca ile ayni anneye
sahip olmadigini hissettim. Ona daha az zaman,
daha az ilgi ve bir birey olarak daha az “yatirrm”
sunuldu. Birkag yil 6nce Bruno, bizden daha fazla
ilgi talep etti (“Benim de ihtiyaclarim var, sadece
Lucca’nin degil” dedi) ve bu kiskanclik duygusu
filmle birlikte daha da yogunlasti. Hem Andrés
hem de ben, Bruno'ya fazladan ilgi géstermek icin
¢caba sarf ediyoruz. Lucca’nin terapi seanslarini
firsat bilerek onu “yalniz ve sadece kendisiyle”
basketbol antrenmanina ya da sinemaya
gdéturuyoruz. Ancak Bruno’ya ydénelik bu sevgi
dengesizligi konusunda hi¢cbir zaman kendimi

rahat hissetmedim.

Anlasildigi Uzere bir annenin engelli ¢ocuguna
yogunlasan bakim emegdi karsisinda, diger
cocugunun duygusal haklarini korumaya calisma
cabasini ve bu sUrecte yasadigi i¢csel celiskiyi aciga
clkarmaktadir. Burada yalnizca kisisel bir vicdan
muhasebesi dedil, ayni zamanda bakim emeginin
toplumsal olarak yetersiz desteklendigi bir
baglamin elestirisi de saklidir (Kittay, 1999). CUnku
anne 6zel gereksiniminden &tUru odagini Lucca'ya
cevirmek durumunda kalmaktadir.

Bruno, Lucca’nin durumunun farkindadir. Onunla
vakit gegirmeyi, oynamayi ve bir seyleri paylasmayi
istemektedir. Filmin 51:03. dakikasinda Cytotron
tedavisinin olumlu ilk izlenimi, Bruno'’nun Lucca'yla
lolipopunu paylasmasi ve Lucca’nin onun emmesi
Bruno’nun onunla paylasiminda gérusmektedir.
Yine filmin 57:35. dakikasinda ailece Hindistan'daki
son seansa giderken Barbara mutlu bir sekilde
yoklama almaktadir. Herkes sirayla elini kaldirirken
sira Lucca'ya geldiginde Bruno, Lucca'nin elini
kaldirmaktadir. Barbara Anderson’da Bruno'nun
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bu 6zelligini sdyle aktarmaktadir:

Evet, Bruno her zaman harika bir kardes oldu. Kapsayicl,
ulasilabilir ve ihtiya¢ duyulan her seye dikkatli davrandi. Bu
iliski tek yonlU de olsa, gUnkU Lucca ona yardim edemiyor ya
da gosterdigi ilgiyi karsilayamiyor.

Bruno’nun Lucca ile Iolipop paylasmasi ve onun
adina el kaldirmasi, cocukcga jest olmakla beraber
bakim, aidiyet ve duygusal temsil kavramlarinin
ic ice gectigi sahnelerdir. Bu sahneler, engellilikle
sekillenen aile iliskilerindeki zorluklarin yani sira
duygusal bUuyume, dayanisma ve 6grenme alanlari
da yaratabilecegini gostermektedir.

Ozel gereksinimli cocuklarin ebeveynlerine olan
badimlihidgini Barbara, kitabinda metaforize ederek
soyle anlatmaktadir (2025, s. 93). “Dogumda
doktorlarin “unuttuklari bir sey vardi, gdbek bagini
kesmediler. Mecazen sdylUyorum. Lucca hayatta
kalabilmek icin bes yildan fazladir bedenimize
ve hayatimiza bagll halde”. Bu aktarim O&zel
gereksinimli ¢ocuk bakiminin ne denli derin,
suregen ve bedensel bir bagllik icerdigini etkileyici
bicimde ifade etmektedir. Annelik haliyle bir
bedenin, bir yasamin baska bir yasamla nasil i¢
ice gecebilecedini gostermektedir. Gobek baginin
mecazi olarak hald kesilmemesi, kadinin annelik
rolinden bagimsizlasamamasi, kendi ozerkligini

yenideninsa edememesianlamina da gelmektedir.

Gundelik Karsilasmalar ve Degisimler

Ozel gereksinimli cocuklu ailelerin en &nemli
doénlsumu gundelik hayatlarinda yasamaktadir.
insan hayatini var eden zaman &gelerin hepsi
o6zel gereksinimli bir c¢ocuga sahip olmakla
degisime ugramaktadir. Yani onlar igcin normal,
artik degismistir. Gundelik karsilasmalarda en
onemli yaklasim kendisini normal Uzerinden
dayatmaktadir. Kisacasi normallik putlastirilirmistir
(Oliver, 1990; Demir, 2023, s. 247; Toprak, 2025).

Gerek filmde gerek kitapta gerek Barbara'nin
aktardiklarinda normallik Gzerinde dnemliayrintilar
mevcuttur. Ailenin gundelik hayatinda normallik
baska bir seviyede ilerlemektedir. Filmin 09:08.
dakikasinda Barbara sdyle bir i¢ sesle gundelik
hayatini 6zetlemektedir:
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Neden kosturdugumu merak ediyorum? Neden 6gleden
sonralari bir terapiden digerine giderek gegiriyoruz? Bir seyin
degismedigini bildigim halde ne ariyorum? Ama sana kapali
olan tum kapilari agmam gerekiyor. Sandalyeyle rampasi
olmayan o merdivenlerden yukari taslyacagim.

Gundelik hayatin temposunu 6nemli dlgude
Ozetleyen bu durum, igcinde umut, 6fke, tukenmislik
ama yanli zamanda direnis ve mucadele
barindirmaktadir. Barbara’nin bu i¢ sesi bakimin
ve mucadelenin toplumu olusturan tum unsurlara
karsi yapildigini gostermektedir.

Filmde 12:40. dakikada

gecirmesinden dolayr hem Barbara ve hem

Lucca'nin nébet

Andres’'in  hastanede kaldigl, Barabara'nin ise
gittigi ve ise hazirlanma surecini arabada yapmasi
normal bir rutin haline gelmistir. Barbara’nin sabah
hazirhginiarabadayapmasi, “mekanin esneklestigi”
(Siriner Onver, 2017, s. 36) ama ayni zamanda
yogunlastigi anlamina gelmektedir. Ev, hastane,
araba ve isyeri gibi alanlar birbirine gegmektedir.
Bakim verenin sinirlari bulaniklasirken bu sahne,
zamanin ve alanin nasil parcall hale geldigini ve
bakimverenbiranneningoklurollerigcindesikistigini
gozler dnune sermektedir. Yani ebeveynin 6znel
durumu onun gundelik hayatini daha da karmasik
hale getirmektedir (Esgin, 2016, s.172). Bu karmasik
hali 6rneklendiren bir baska durum da soyledir:
“Andres’in, ka¢ defa bilgisayar karsisinda bitkin
dlismuUsken sirtimi sivazladigini hatirlamiyorum,
cunku kendimi vermekte zorlaniyordum, c¢unku
yazarken ne yaraticl olabiliyordum ne de uygun
bir dil kullanabiliyordum, ¢unku o kadar uykum
var Ki... CUnku yorgunluktan perisanim” (Anderson,
2025, s. 64).

Filmde gundelik karsilasmalarda ebeveyn icin
normallestigi  6nemli anlardan biri epilepsi
ndbetleridir. Epilepsi ndbetleri ebeveyni dnemli
sekilde kaygilandiran bir durumdur. Cocugun
normal hastalanmasi bile ebeveynde ndbete
donustUrecek kaygisi barindirmaktadir.  Filmin
09:55. dakikasinda Lucca'yl hidroterapiye goétlren
Barbara gundelik temponun verdigi yorgunlukla
bankin Uzerinde uykuya dalmaktadir. O sirada
Lucca, havuzun icinde nobet gecirmekte ve
Barbara endiseli ve kokulu bir sekilde elbiseleriyle
havuza hizlica atlamaktadir. Barbara’nin  bu

sahnedeki hali, kadin bedeninin, zamaninin
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ve zihinsel kaynaklarinin nasil surekli seferber
edildigini ama bunun karsiliginda ne toplumdan
ne devletten yeterli destek géremedigini garpici
bicimde gostermektedir. Uyku bir yoksunluk,
havuza atlama bir zorunluluktur. Bu da bakimin
sadece emek degil, ayni zamanda risk, yalnizlik ve
sucluluk barindiran bir deneyim oldugunu ortaya
cikarmaktadir. Ozel gereksinimli cocuk ebeveynin
yasam merkezine girmektedir. Hayatin tamami
onun bagimliligi Uzerinden yasanmaktadir. “Duygu
durumum, Lucca'nin yéringesinden sapamiyor; o
hasta olunca, kardesinin hasta olmasindan daha
cok aci ¢cekiyorum. Tatli bir sey soylediginde ya da
yaptiginda, tarif edilmeyecek duygularla dolup
tasiyorum (..) O atak gegirirken kalbim yerinden
¢cikacak gibi olur” (Anderson, 2025, ss. 25-65).

Ozel gereksinimli cocuklu ailelerin tepki verdigi
onemli noktalardan biri gundelik karsilasmalarda
insanlarin duruma yaklasimidir. Gerek bakislariyla
gerek soylemleriyle disarinin tutumu rahatsiz
edebilecek niteliktedir. insanlarin  normallik
algisi  onlarin  bu yaklasimlarini  ziyadesiyle
yansitmaktadir. Barbara'nin isine son verildigine
patronun yukarida da aktarildigr gibi Lucca
basina geldiginden beri ya da Barbara'nin kitapta
aktardiklari Uzere (2025, ss. 67-68): “insanlarin,
kollarini ve kafasini kontrol edemeyen bir cocugun
tekerlekli sandalyesini iterken bana aclyan
gozlerle bakmalarindan usandim. Dezavantajl
bir cocugun son derece yipratici oldugunu
anlamayan sagduyu yoksunlarindan biktim.
Dogru gibi gdzuken, kimsenin sdylemeden énce
kafa yoramadigi ezber cumlelerden gina geldi:
‘Allah insana kaldiramayacagdr yuku yuklemez),
‘onlar yasamak icin sizleri secen melekler’, ‘bu
cocuk Allah'in IUtfu’. Her gun mucadele ettigim
icin azimli oldugumun soylenmesinden biktim.
Merhametinize, dvgulerinize ihtiyacim yok”. Bakim
veren 6znenin gundelik yasamda maruz kaldigi
goérinmez emek, toplumsal baski, dinsel-kulturel
soylemlerle  kutsallastirilan  sorumluluklar  ve
sistematik destek yoksunluguna karsi bir direnis
sesi olarak yuUkselirken bakim emeginin gundelik
pratiklerle yalnizca bireysel dedil, ayni zamanda
kolektif, politik ve toplumsal olarak taninmasi

gerektigini guclu bicimde ortaya koymaktadir.
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Normallik  yaklasimi yasanilan deneyimle
farkllagmaktadir.  Ozel gereksinimli  ¢ocuga
sahip olmak normallige bakisi buUsbutin

degistirmektedir. Barbara ile yapilan gérismede
kendisi normali soyle aciklamaktadir:

Cunku aslinda “normallik” diye bir sey yoktur. Hepimizin bizi
6zgUn kilan bir durumu ya da farkhligi vardir.

Burada Barbara, normalligi evrensel bir gercek
degil, toplumsal olarak insa edilmis bir beklenti
olarak gorerek her bireyin farkhligiyla insan
oldugunu vurgulamaktadir. O, engellilik gibi
durumlar da dahil olmak Uzere tUm bireysel
ozelliklerin, “normal disi” degil, insani ¢esitliligin bir
parcasi oldugunu savunmaktadir (Toprak, 2025, ss.
102-103).

Ozetle gundelik hayatta bir bankta uyuya kalmak,
sabah hazirligini arabada yapmak ya da bir
cocukla sinemaya gitmek gibi siradan eylemler
engelli bakimina dahil oldugunda c¢ok katmanlh
anlamlar kazanmakta, bireysel sinirlarin kolektif
sorumluluklarla i¢ ice gectigi karmasik deneyim
alanlarina dénUsmektedir. Toplumun bakislar,
merhamet sdylemleriya da ezber tepkileri, yalnizca
bakim verenin duygusal yukunut artirmakla kalmaz,
ayni zamanda normalligin tekil ve dislayici tanimini
da yeniden Uretmektedir. Bu baglamda bakim
emegi, yalnizca 6zel alanda verilen bir hizmet dedil,
gundelik karsilasmalarla bicimlenen, dénutsen ve
¢cogu zaman politik olarak gérinmez kilinan bir

yasam pratigidir.

Sonug: Ortak Deneyimler4

Calismada kisisel olan yasamsal deneyimden yola
¢tkarak Lucca'nin Dunyasi adl filmde anlatilan
realite aktarilmaya calisilmistir. Benzer hayatlarin
farkh cografyalarda nasil cereyan ettigi ele
alinmistir. Buradan hareketle engelliligin insasi
sosyal bariyerlerle Uretilmis ve sistemin isleyisinde
onemli benzerlikler oldugu sonucuna ulasiimistir.
Yine benzer sekilde o6zel gereksinimli ¢ocuklu
aileler, gundelik pratiklerini yodun bir tempoyla

yasadigi goérulmauastar.

Lucca’nin Dunyasi filmi bir akademisyenin yani
sira benzer durumu yasayan bir baba olarak
arastirmacinin  kendisiyle “yUzlesme” olanagdi
vermistir. Bu yuUzlesme ortak bir dunyanin
sinematik yansimasinin sonucudur. Nitekim film,
belki de benzer sUregleri yasamayan bir bireyin
Uzerinde ayni izler birakmayacaktir. Yuzlesme, bir
duygusal ve dramatik etki yaratsa da film, bunun
oOtesinde bir mesaj vermektedir. Film, toplumsal
yapilari sorgulatan ve izleyicisini konfor alaninin
disina ¢ikmaya zorlayan bir yuzlesme alanidir.
Dolayisiyla film bash basina sosyolojik bir aktarim
sergilemistir. CUnkU ailenin yasadigr durumlarin
evrensel oruntdler barindirdigr  goérulmektedir.
Yani filmm &zel gereksinimli bireylerin topluma
uyum saglamasini tersine gevirerek sosyal olanin
bireysel yasam hakkina goére duzenlenmesini
one cikarmistir. Toplum, tum farkli gruplari géz
onunde bulunduracak sekilde tasarlanmali ve
nihayetinde onlara goére donusmelidir. Normallik
Uzerine insa edilen sistemsel durum sinematik
bir film Uzerinden elestiriimistir. CUnkd genel
kabul gdrmus normallik cogu zaman bazi sosyal

gruplarin hayatlarini zorlastirmaktadir.

Zorlastirmanin spesifik drnegdi olarak Barbara ve
ailesinin Hindistan seyahatinde ucakta yasadiklari
yazarin deneyimiyle karsilastirildiginda  ozel
gereksinimli cocuklu bir ailenin yasam sureci bir
digeraileden ¢cok da farkliolmadigi ortaya ¢cikmistir.
Seyahat boyunca dayanilmasi zor olan olaylari
deneyimlemeyen bir insan, o zorlugu anlayamaz.
Cocugun surekli ona bagdli oldugunu, insani olan
temel ihtiyaclarinin giderilmesi igin verilen uzun
bir mucadeleyi yasamayan, anlayamaz. Barbara
ve ailesi, 6zel gereksinimli bir cocugun altini
degistirmekten yemek yemesine, kusmasindan
Ustunu degistirmeye, oyalamaktan baskasini
rahatsiz etmesini engellemeye kadar ¢ok yonlu bir
mucadele icinde olduklari gérulmustur (Anderson,
2025, s. 101). Film Uzerinden yurdtulen tartismalar,
yalnizca baskalarinin  deneyimlerini anlamaya
yonelik degildir, ayni zamanda bakim veren

ebeveyn olarak kendi deneyimlerimi dusinmeye

4 Lucca'nin DuUnyasi filmini analiz etmeye koyuldugumdan bu yana yapmak istenilen, yazarin kendi aile deneyiminin gergekligiyle

beraber ele almaktir. Nitekim sonug kisminda dUsinUmsellik kendisini gdsterecektir.
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ve bu deneyimleri daha genis yapisal éruntulerle

iliskilendirmeye olanak  tanimistir.  Barbara
ve ailesinin cocuguyla yaptigi zorlu bir ugak
yolculuguna dair aktardiklari ile yazarin istanbul'da
oglunun yodun bakim surecinde yasadiklari
arasinda kurulan bag, bu alanin evrensel yénlerine
isaret etmektedir. Bir hastane tuvaletinde kiyafet
degistirmek gibi ayrintilar, deneyimleyen igin
farkinda

siradanliktangokuzaktir.Ayricakiyafetdegistirmek,

olmadan siradanlasmasina  karsin
bakim verenin gérUnmeyen emedini, yalnizligini
ve toplumsal destegdin eksikligini kristalize eden
deneyimlerdir. Benzer deneyimler kisisel olanin
politik oldugunu, bireysel gibi goérinen bakim
mucadelelerinin  aslinda sistemsel ihmallerin

sonucu oldugunu acikga gdstermektedir.

Ozel gereksinimli bir cocugun yasadigi her sikinti
sadece fiziksel sonucglar dogurmamaktadir.
Bu yonuyle film, guUndelik hayatin planli ve
duzenli akisini  kesintiye ugratan, zamanin
kontrolUnU bozan bu anlarin toplumsal anlamini
sorgulamaktadir. Barbara’nin Lucca’nin ndbetleri
karsisindaki tutumu, yalnizca bir annenin tepkisi
degil, ayni zamanda kurumsal sistemlerin
yetersizligine ve toplumun “normal beden” algisina
verilen sessiz bir cevaptir. Tipkl bir baba olarak
yazarin da kendi ¢cocugunun ndbetlerine taniklik
etmesi gibi Barbara ve ailesi de her ndbetin siradan
bir tibbi olayin yani sira aile i¢ci dayanismayi, sabri ve
gorinmeyen bakim emegini yeniden tanimlayan
anlar oldugunu deneyimlemektedir. Film, ndbet
anlarini  “patolojik” yansimasi ile “politik” bir
duzlemde sunarak bedenin kirilganligini ve bu
kirllganlikla birlikte gelen bakim yUkinua toplumsal
sorumluluk ekseninde tartismaya a¢mistir. Bu
anlamda Lucca’nin Dlnyasi, cocukla beraber tum

bakim verenlerin dinyasina ayna tutan bir filmdir.

Toplumsal déntstimun ilk adimi, bu deneyimlerin
dile gelmesine, paylasilmasina ve goérunur
kilnmasina olanak tanimaktan gec¢mistir. Bu
calisma, Lucca’nin Dunyas: filmi araciligiyla
teorik olmanin yani sira yasanmis, hissedilmis ve
mucadele edilmis olanin tanikhdini da icermistir.
Bu ydnuyle engellilik Uzerine yapilan akademik
tartismalarin  insani  boyutunu derinlestirmeyi

hedeflemistir.
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Extended Abstract

This study provides a sociological analysis of the
film Lucca's World (2025), focusing on the role of
care work in everyday life and the ways disability
intersects with familial, social, and institutional
dynamics. Care, especially in the context of
disability, is not only a material and emotional
practice but also a site of continuous struggle,
both inside and outside the household. The film
provides a poignant narrative that allows these
tensions to be critically examined.

Adopting a qualitative research approach, the
study combines multiple data sources. Alongside a
visual analysis of the film, the research incorporates
the book on which the screenplay is based as
well as an in-depth interview with Barbara, a
mother, author, and screenwriter who experienced
the real-life story that inspired the film. This
methodological triangulation enhances the depth
of analysis, situating the cinematic representation
within lived experience. Moreover, as the author of
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this paper is also the father of a child with cerebral
palsy and epilepsy, the research further integrates
autoethnographic reflections. This combination
not only broadens the analytical scope but also
highlights the subjective dimension of social
reality, underscoring the deeply embodied and
emotional aspects of care work.

The film centers on a family’'s struggle, led by
the mother, to ensure the well-being of their
child diagnosed with cerebral palsy and epilepsy.
The narrative highlights systemic exclusion,
the redistribution of domestic roles, and the
transformation of everyday routines. Barbara's
relentless perseverance, despite social, economic,
and emotional hardships, emerges as both an
act of individual resistance and a cinematic
representation of the visibility of women'’s labor.
The analysis argues that her resilience functions
as a critique of societal expectations around
“ideal motherhood,” which often overlooks the
physical, emotional, and social burdens placed on
caregiving parents.

From a sociological standpoint, the film illustrates
three interrelated themes. First, it exposes the
invisibility of individuals with special needs in a
capitalist system marked by moral contradictions,
where structural neglect perpetuates
marginalization. Second, it foregrounds the
intra-household dynamics of care, showing how
caregiving responsibilities, historically gendered,
are more often taken on mothers. Third, it
reflects the daily challenges and transformations
experienced by families, who often find themselves
not only struggling for their child’s survival but
also resisting broader societal indifference and

institutional inadequacies.

The study emphasizes that care work is a
continuous, often invisible practice, particularly in
thelivesof familieswith disabled children. Thiswork
extends beyond meeting medical and physical
needs; it entails a constant battle for recognition,
dignity, and inclusion. For instance, the film
portrays a family’s exhausting journey during air

travel, echoing the author's personal experiences
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with hospital stays and public encounters. Such
episodes illustrate that caregiving is not only a
private matter but also a political one, as they
crystallizethe systemiclack of support,theisolation
of caregivers, and the persistence of social barriers.
These everyday struggles reveal how the personal
is inherently political, linking individual hardships
to broader structures of exclusion and inequality.

The narrative also interrogates how moments
of crisis -such as epileptic seizures-disrupt the
ordered flow of everyday life, demanding new
forms of familial solidarity and resilience. These
moments, far from being merely medical events,
become sites of redefined social relations and
visible evidence of the hidden labor of care. By
presenting seizures simultaneously as pathological
and political events, the film opens a critical
space to question dominant cultural assumptions
about the “normal body” and the institutional
inadequacies surrounding disability.

The autoethnographic dimension of this research
adds further depth. As a father of a child with
similar conditions, the author identifies with many
of the film’'s scenes, recognizing in them echoes
of his own struggles, frustrations, and hopes. This
reflexive engagement highlights the universality
of such experiences across different geographies
and social contexts. It also reveals how cinematic
narratives of disability can resonate powerfully
with caregivers' lived realities, producing what
can be described as a “shared world” of struggle,

resilience, and solidarity.

Importantly, Lucca’s World is not simply a dramatic
portrayal but a sociological text initself, compelling
viewers to confront uncomfortable realities and
to question dominant social structures. The film
demonstrates that societies often demand that
individuals with disabilitiesadapt to existing norms,
while a just and inclusive society would instead
restructure itself to accommodate diverse forms
of life. By critiquing the normative assumptions
underpinning social systems, the film underscores

the urgent need for transformation—one that
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recognizes disability not as a deviation from
normality but as part of the spectrum of human

existence.

The significance of this study lies in its dual
perspective:itis at once a theoretical exploration of
care and disability, and a testimonial rooted in lived
experience. This synthesis deepens the human
dimension of academic debates on disability,
bridging structural analysis with the emotional
and embodied realities of caregiving. The research
thus illustrates how sociological inquiry can
benefit from combining textual analysis, empirical
interviews, and reflexive autoethnography,
producing insights that are both analytically

rigorous and experientially grounded.

In conclusion, Lucca’s World (2025) functions
as a cinematic site of resistance and reflection,
rendering visible the unseen dimensions of care,
the gendered burden of disability work, and the
broader structural barriers faced by families. By
centering the voice and resilience of the mother,
the film questions dominant ideals of motherhood,
challengesthe invisibility of disability,and calls for a
social reorganization that prioritizes inclusivity and
justice. For the researcher, the film also becomes
a mirror, offering a space of confrontation with
personal experiences of caregiving. Ultimately, this
study demonstrates that the everyday struggles
of families with disabled children, though deeply
personal, are also political, reflecting systemic
failures while pointing toward possibilities for
social transformation.
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