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खदु खानसे कसे  लिए रोिोटटक िाँहें, सहायक उपकरणों को 3 डी प्रटं करना सीखनसे कसे  लिए ऑनिाइन 
पाठयक्रम, पररवर्तनवादी हैंडस फ्री वहीिचसेयर, साउंडसकसे प ऐप, और ई.एि.आई.ए ब्रैि कसे  लिए एक 
नया पवकलप
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वासरव में पवकिांग कौन हरै? डॉ.मदन वलिष्ठ, उनकसे  जीवन कसे  कुछ ्रफुललिर करनसे वािी लसथितरयों 
कसे  िारसे में वयंगातमक रूप ससे याद कररसे हैं, लजनहसे पवकिांगरा कसे  िारसे में गिरफहमी कसे  वजह ससे 
उनहें सामना करना पड़ा।  

अतंिम शब्द 

हम आटटजम पहसेिी का जवाि दसेनसे कसे  लिए ककरनसे ररैयार हैं? ऑटटज़म पर रीन आवशयक, अदपवरीय 
और लिनन दृलषटकोणों ससे समदृ्ध हों - एक िचचसे का, मारा-पपरा का और एक पसेिसेवर का।

मकुसे ि गरैरोटदया, उपाधयक्ष (पवकास), हीमोकफलिया फसे डरसेिन (इंडडया), हीमोकफलिया दसेखिाि और 
्रिं्धन में आगसे करी राह करी रूपरसेखा ्रसररु कररसे हैं।

समाचार और टिप्पणियाँ

आवरि कथा

स्पपॉिलाइि
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हम आ्पसे सनुना चाहिे हैं
चाहे आ्प ववकलांग वयक्ि हों, या मािा-व्पिा या ममत्र या कोई भी 
जो ्परवाह करिा हो, हम आ्पको और आ्पके ववचारों को जानने 

के मलए ित्पर हैं। आ्प बस एक क्लक की ्दरूी ्पर हैं!

जयश्ी रवींद्रन  सं्पा्दक    

गुरुग्ाम : लसद्धाथि्त रनसेजा +919654329466

पुणसे : साज़ अगरवाि+919823144189   संदीप कनािार +919790924905

िुवनसेशवर : डॉ. शु्तर मोहपात्ा +91 6742313311
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दगुा्तपुर : अगिु जाजोडडया +919775876431
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हरैदरािाद : साई ्रसाद पवशवनाथि 91810685503
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संवा्द्दािा

शवसेरा रमणी क्रिएटिव डिज़ाइनर  

हसेमा पवजय 
सुचचत्ा अययपपा
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Ability Foundation and Sathyabama Institute of Science and 
Technology come together to offer 50 seats for students with 
disabilities for the year 2019-2020 in the following programmes.
•	  Engineering (B.E., B.Tech., M.E., M.Tech.)
•	  Arts & Science (B.A., M.A., B.Sc., M.Sc., B.Com., B.B.A.)
•	  Management (M.B.A.) 

This unique offer opens up immense possibilities for bright students 
with disabilities to get the best of university education.
 
The selected students will also be offered complete scholarship 
throughout the study period, in a totally accessible and inclusive 
environment. 

For details and application forms, log on to
www.abilityfoundation.org

Completed forms must reach Ability Foundation
on or before May 15, 2019

For more details, contact
 +91 9962386773 / varsity@abilityfoundation.org

AN INITIATIVE TOWARDS INCLUSIVE UNIVERSITY EDUCATION

FOR PERSONS WITH DISABILITIES

ABILITY FOUNDATION & SATHYABAMA 
INSTITUTE OF SCIENCE AND TECHNOLOGY
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खदु खानसे कसे  लिए रोिोटटक िांह
यह रही एक रोिोटटक आपवषकार जो ऐससे 
वयलकरयों को काफरी हद रक सवरंत्रा ्रदान 
कररी हरै लजनहोंनसे अपनसे हाथिों या िाहें को 
खो टदया हो। वालिगंटन पवशवपवदयािय कसे  
िो्धकरा्तओ ं नसे एक रोिोटटक हाथि, ए.डी.ए 
(अलससटेंट डसेकसटसेरस आम्त - Assistive 
Dexterous Arm) पवकलसर ककया हरै लजससे  
एक मोटर चालिर वहीिचसेयर ससे जड़ुा सकरसे हैं। 
एक िार सकक्रय होनसे कसे  िाद, ए.डी.ए पविसेष 

एलगोररदम कसे  तनददेिन ससे वहीिचसेयर कसे  ककनारसे पर रखसे 3 डी प्रटंसेड फोक्त  उ्ठा सकरा हरै, ए.डी.ए का करै मरा 
पिसेट को सकरै न कररा हरै, पिसेट पर रखसे िोजन कसे  ्रकार करी पहचान कररा हरै और ए.डी.ए को िरारा हरै कक 
िोजन को करै ससे उ्ठाया जाए। िोजन को उ्ठानसे कसे  िाद, ए.डी.ए िोजन को उपयोगकरा्त कसे  मुँह कसे  करीि िारा 
हरै राकक उपयोगकरा्त उससे मुँह कसे  अदंर डाि सकसे । िाँहों पर िगसे करै मरसे कसे  माधयम ससे ्रापर जानकारी कसे  आ्धार 
पर उपयोगकरा्त कसे  लसर कसे  टहिाव कसे  अनुरूप िी एडीए समायोलजर हो सकरा हरै। इसी ररह, यटद थिािी खािी 
हरै या यटद उपयोगकरा्त इंचगर कररा हरै कक उसनसे पया्तपर खाया हरै, रो एडीए थिािी को दरू िसे जारा हरै और फोक्त  
को वापस वापस अपनी जगह रखरा हरै। यह दसेखनसे कसे  लिए कक करै ससे ए.डी.ए संचालिर होरा हरै, http://www.
washington.edu/news/2019/03/11/how-to-train-your-robot-to-feed-you-dinner/ पर िॉग ऑन करें। 
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सहायक उपकरणों को 3 डी प्रटं करना सीखें  

हैंडस फ्री वहीिचसेयर 

यहाँ िराया गया हरै कक आप खदु अपनसे सहायक उपकरणों को 3D प्रटं करै ससे कर सकरसे हैं। य.ूकसे  का प्रटं िरैि, 
लजसनसे 3 डी प्रटंटगं पाठयक्रम और वरैलशवक पवररक पवलकसर ककया, नसे एक मफुर ऑनिाइन पाठयक्रम जारी 
ककया हरै। इसससे उपयोगकरा्त  िाजार में उपिब्ध महंगसे सहायक उपकरणों पर िरोसा करनसे कसे  िजाय पविसेष रूप 
ससे तनलम्तर खुद कसे  सहायक उपकरणों पर 3 डी प्रटंटगं करना सीख सकरसे हरै। यह प्रटंिरैि अलससटीवसे डडवाइस 
अकादमी (PrintLab’s Assistive Device Academy), कसे  मानव-कें टद्रर डडज़ाइन ्रोजसेकट कसे  माधयम ससे 
संिव िना हरै, जहाँ छात् पवकिांग िोगों कसे  लिए सहायक उपकरणों करी एक श्ृंखिा िनारसे हैं। इस रचनातमक 
पररयोजना को मसेकस्त मसेककंग चेंज (Makers Making Change), एक समदुाय-आ्धाररर पहि जो तनमा्तराओ ं
को पवकिांग िोगों कसे  संपक्त  में िारा हरै, कसे  सहिाचगरा ससे पवकलसर ककया गया हरै। इस ऑनिाइन पाठयक्रम 
में कसे स सटडी, टयटूोररयि वीडडयो, गतरपवच्धयां, डडजाइन का पवकास और 3 डी ्रोटोटाइप का तनमा्तण िालमि 
हरै। डडज़ाइन ्रकक्रया वयलकरगर उपयोगकरा्त को पहचाननसे पर तनि्तर हरै, और इसकसे  उपरांर उपयोगकरा्त करी 
दरैतनक चनुौतरयों को हि करनसे कसे  लिए अव्धारणाओ ंपर पवकलसर ककया जारा हरै। अच्धक जानकारी कसे  लिए 
https://classroom.weareprintlab.com/ पर िॉग ऑन करें।

यह हैंडस-फ्री वहीिचसेयर में चिरसे हुए उपयोगकरा्त और कोई दसूरा  
काम िी कर पारा हरै, चाहसे वह गेंद को पकड़ना हो या पौ्धों को पानी 
सींचना हो! ओलमयो (Omeo) वहीिचसेयर कसे  साथि, उपयोगकरा्तओ ं
को अपनसे हाथिों ससे पटहयों को चिना नहीं पड़रा। वहीिचसेयर में 
आगसे िुकनसे ससे गतर को िढ़ाया जा सकरा हरै, गतर को ्धीमा 
करनसे कसे  लिए पीछसे िुकना पड़रा हरै और टदिा िदिनसे कसे  लिए 
िाएं या दाएं ररफ िुकना होगा। यह ओलमयो कसे  पसेटेंटसेड एलकटव 
सीट कंट्ोि लससटम दवारा हालसि ककया गया हरै। वहीिचसेयर का 
िलकरिािी दो-पटहया आतम-संरिुन मंच उपयोगकरा्त को असमान 
इिाकसे , ढालियों और घाटटयों में वहीिचसेयर चिना संिव िनरा 
हरै। वहीिचसेयर का एक अनय िाि यह हरै कक इसमें कोई िारी 
सटीयररगं कॉिम नहीं हरै, इसलिए, इस वहीिचसेयर ससे सथिानांरररर 

होना आसान हरै। ओलमयो वहीिचसेयर कसे पवन हािसि दवारा पवकलसर ससेगवसे रकनीक पर आ्धाररर हरै। इस 
रकनीक का पवकास उनहोंनसे अपनसे दोसर को खसेि में संिगन होनसे में मदद करनसे करी इचछा ससे ्रसेररर होकर 
िनाया थिा। वहीिचसेयर कसे  डडजाइन को पपछिसे सार वषषों में िगारार उननर ककया गया हरै और अि यह पवशव 
िाजार कसे  लिए उपिब्ध हरै।
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जिकक ब्रैि दृलषटहीन उपयोगकरा्तओ ंकसे  लिए मटुद्रर दसरावसेज़ों को 
पड़नसे कसे  लिए एक ्रिावी िाषा हरै, लजन िोगों नसे परवरती जीवन 
में अपना खोया हो, ब्रैि सीखनसे और उपयोग करनसे में संघष्त कररसे 
हैं। इस चनुौरी का सामना करनसे कसे  लिए एंड्रय ू चसेपाइटटस नसे  
ई.एि.आई.ए (एजुकसे िन, लिटरसेसी, इंडडपेंडेंस फॉर ऑि – ELIA - 
Education, Literacy, Independence for All),दृलषटहीनों कसे  
लिए एक नया लससटम / फॉणट (Font) का सजृन ककया। ई.एि.
आई.ए का िाि यह हरै कक यह अगं्सेजी वण्तमािा कसे  अक्षरों कसे  
समान टदखरा हरै, और यह उममीद करी जारी हरै कक कोई िी वयलकर 
कुछ ही घंटों में ई.एि.आई.ए फॉनट सीख सकरा हरै। ई.एि.आई.ए 

फॉनट कसे  दो ितुनयादी घटक एक िाहरी फ्से म हैं लजसमें एक चक्र, अ्ध्त-चक्र, वग्त और एक घर का आकंड़ा हरै, 
और अगं्सेजी वण्तमािा कसे  समान फॉनट कसे  साथि एक आरंररक फ्से म हरै। ई.एि.आई.ए िाइफ टसेकनोिॉजी, लजसनसे 
ई.एि.आई.ए ्रदान ककया, वर्तमान में एक ककफायरी सपि्त प्रटंर पवकलसर कर रही हरै जो उपयोगकरा्तओ ंको 
वयलकरगर अन्ुरयोगों कसे  लिए ई.एि.आई.ए फ्से मस ™ या ब्सेि का उतपादन करनसे में समथि्त िनाएगा। कंपनी 
िपवषय में एक सपि्त टरैििसेट िी पवकलसर करसेगी। ई.एि.आई.ए फॉनट डाउनिोड करनसे और अच्धक जाननसे कसे  
लिए, http://www.elialife.com/ पर िॉग ऑन करें।

साउंडसकसे प, माइक्रोसॉफट करी आटट्तकफलियि इंटसेलिजेंस एंड ररसच्त डसेविपमेंट टीम (Microsoft’s artificial 
intelligence and research development team) दवारा पवकलसर एक ऐप हरै जो दृलषटहीन और कम 
दृलषट वािसे उपयोगकरा्तओ ंको सवरंत् रूप ससे पररवहन करनसे में मदद करसेगा। जिकक कई अनय ऐप हैं जो 
उपयोगकरा्तओ ंको उनकसे  आस-पास कसे  वरावरण कसे  िारसे में सचूचर कररसे हैं, यह ऐप उपयोगकरा्त को माक्त र या 
संकसे र-दीप (beacons) ससेट करनसे करी अनमुतर दसेरा हरै। इस ्रकार, जि ककसी चौराहसे या िस सटॉप कसे  लिए 
उपयोगकरा्त दवारा एक माक्त र सथिापपर ककया जारा हरै, रो िस कसे  उस सथिान पर पहँुचनसे पर ऐप एक चसेरावनी 
धवतन दसेरी हरै और उपयोगकरा्त िस में चढ़नसे या िस ससे उररनसे कसे  लिए िस चािक को रुकनसे कसे  लिए कह 
सकरा हरै। इसससे माग्तदि्तन कसे  लिए उपयोगकरा्त को साथिी याबत्यों या िस चािक पर तनि्तररा नहीं रहना पड़रा 
हरै। साउंडसकसे प ऐप माइक्रोसॉफट करी ए.अइ फॉर एकससेलसबिलिटी गिोिि इतनलिएटटव  का पररणाम हरै।

साउंडसकसे प लसथंिसेलसससेड िाइनॉरि ऑडडयो कसे  साथि 3 डी साउंड कसे  ्रिाव िनारसे हुए उपयोगकरा्त कसे  पररवसेि करी 
जानकारी ्रदान कररा यह ऐप वारावरण कसे  िारसे में अतरररकर संदि्त ्रदान करनसे कसे  लिए नसेपवगसेिन या अनय 
अन्ुरयोगों कसे  साथि पषृ्ठिलूम में चि सकरा हरै। साउंडसकसे प इफोन 5एस (iphone 5s) या िाद कसे  संसकरण 
पर चिरा हरै और अच्धकांि वायड्त या बिटूूथि सटीररयो हसेडससेट कसे  साथि संगर हरै।

सवरंत् पररवहन कसे  लिए साउंडसकसे प ऐप 

ब्रैि कसे  लिए एक पवकलप?
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आटटजम कसे
पवलिनन दृलषटकोण
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Not without reason. Autism has emerged 
as the fastest rising developmental 
disorder across the world. While 

accurate statistics in India are hard to come by, 
the United States’ National Survey of Children’s 
Health’s recent study on autism spectrum 
disorder (ASD) informs that 1 in 40 children in the 
US have a diagnosis of autism spectrum disorder. 
That’s quite massive. Meanwhile, according to 
the World Health Organisation, one in every 160 
children is living with autism; WHO mentions 
that the figures may be even higher. Compelling 
numbers, this, and the ado being made about 
autism seems richly deserved and needed.  

How well are we in India, as a society and as a 
country, poised to respond to the challenge of 
autism? Is our public health system equipped to 
provide children with autism needed measures 
from diagnostics, medication and psychological 

services, behavioural and occupational therapy 
to special education and much more? Do we have 
a system of integrating children with autism into 
mainstream society? These are Issues that need to 
be addressed comprehensively. 

Nevertheless, often, we fail to register the diverse 
flashpoints embedded in autism. Not just with 
respect to the spectrum that autism encompasses, 
but also in terms of the individuals involved. Only 
in understanding the diverse do we understand 
the whole, and in our cover feature this time 
around, we bring to you three essential, unique 
and divergent perspectives – that of a child with 
autism, a parent and a professional resource 
person. Read on. Get empowered. Get enriched.

िारर और दतुनया िर में ऑटटज़म करी जागरूकरा उचचा चरम पर हरै। बिना कोई वजह कसे  नहीं। 
ऑटटजम दतुनया िर में सिससे रसेजी ससे िढ़रसे पवकास संिं्धी अवयवसथिा कसे  रूप में उिरा हरै। जिकक 
िारर में सटीक आंकड़से दसेना मलुशकि हैं, संयकुर राजय अमसेररका कसे  िचचों कसे  सवास्थय सवदेक्षण नसे  
ऑटटजम सपसेकट्म डडसऑड्तर (एएसडी) पर हाि कसे  अधययन में िराया गया हरै कक अमसेररका में 40 
िचचों में ससे 1 को ऑटटजम सपसेकट्म अवयवसथिा का तनदान हरै। यह काफरी िड़से परैमानसे पर हरै। इस 
िीच, पवशव सवास्थय संग्ठन कसे  अनसुार, ्रतयसेक 160 िचचों में ससे एक आटटजम कसे  साथि जी रहा 
हरै; डबलयूएचओ का उलिसेख हरै कक आकंड़से और िी अच्धक हो सकरसे हैं। इन ज़िरदसर आकंड़ों, और 
आटटजम कसे  िारसे में हो रही हिचि ससे िगरा हरै कक यह िहुर ही योगय और आवशयक हरै।  

िारर एक समाज और एक दसेि कसे  रूप में, आटटजम करी चनुौरी का सामना करनसे कसे  लिए ककरना 
ररैयार हैं? कया हमारी साव्तजतनक सवास्थय ्रणािी आटटजम यकुर िचचों को तनदान, दवा और 
मनोवरैज्ातनक ससेवाओ,ं वयवहार और वयावसातयक चचककतसा ससे िसेकर पविसेष लिक्षा रक उपायों करी 
आवशयकरा हरै आटद ्रदान करनसे कसे  लिए  ककरना ररैयार हरै? कया हमारसे पास ऑटटलसटक िचचों को 
मखुय्धारा कसे  समाज में एकरीकृर करनसे करी ्रणािी हरै? यसे ऐससे मदुदसे हैं लजनहें िड़से परैमानसे पर संिोच्धर 
करना आवशयक हरै।

कफर िी, अकसर, हम आटटजम कसे  पवलिनन चरम बिदंओु ंको पंजीकृर करनसे में पवफि हैं। न कसे वि 
आटटजम कसे  सपसेकट्म कसे  संिं्ध में, िललक इसमें अरंतन्तटहर िोगों कसे  संदि्त में िी। इस पवपव्धरा को 
समिनसे ससे ही, आटटजम को हम परूी ररह ससे समि सकरसे रसे हैं। और इस अकं कसे  हमारसे आवरण 
कथिा में, हम आपकसे  लिए रीन आवशयक, अदपवरीय और लिनन दृलषटकोणों ससे समदृ्ध कररसे हैं - एक 
िचचसे का, मारा-पपरा का और एक पसेिसेवर का। आगसे पटढ़ए। सिकर और समदृ्ध ितनए।
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जिकक आटटजम को संिोच्धर करनसे कसे  सा्धन कसे  रूप में िरुुआरी 
हसरक्षसेप को तनससंदसेह सवीकार ककया जारा हरै, इसससे आगसे का रासरा 
्धुं्धिा होनसे िगरा हरै। रो कफर, आज करी जरूरर कया हरै? गीरा 
श्ीकांर संसथिापक तनदसेिक, िी .सी .िी.ए (BCBA), वी कसे न ररसोस्त 
फॉर ऑटटजम (WE CAN Resource Centre for Autism), 
सी.इ.ओ ्रोअकट बिहसेपवयरि सपव्तससेस (ProACT Behavioral 
Services), इस मदुदसे करी जटटिराओ ंकरी पड़राि कररी हैं।
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यह वष्त का वह समय होरा हरै जि सपॉटिाइट 
ऑटटजम करी ओर हरै। एक अवसथिा कसे  रूप में, 
आटटजम नसे हमसेिा मारा-पपरा और पसेिसेवरों को मोटहर 
ककया हरै और हमारसे टदमाग में इसकसे  रहसयमयरा 
को जारी रखा हरै। मनषुय आगसे कया िननसे वािसे हैं, 
इसका ििक टदखनसे ससे िसेकर अदपवरीय उपहारों 
और क्षमराओ ंवािसे वयलकरयों कसे  रूप में, आटटजम 
करी कई वयाखया टदया जारा हरै। 

ऑटटज़म यकुर िोगों करी संखया रसेज़ी ससे िढ़ 
रही हरै, और संयुकर राजय अमसेररका करी राजय 
सवास्थय सरुक्षा एजेंसी (USA’s state health 
protection agency), सेंटर फॉर डडसीज़ कंट्ोि 
एंड प्रवेंिन (Center for Disease Control 
and Prevention CDC), कसे  अनसुार ्रतयसेक 
59 वयलकरयों में 1 ऑटटज़म यकुर हरै। ऑटटज़म 
िड़ककयों करी रिुना में िड़कों में चार गुना अच्धक 
हरै। ऑटटजम यकुर वयलकरयों को सामालजक संचार, 
संिं्धों और सामालजक संकसे रों और मानदंडों को 
समिनसे में चनुौतरयों का सामना करना पड़रा हरै। 
जिकक यसे आटटजम कसे  िारसे में आमरौर पर ज्ार 
र्थय हैं, इसकसे  अनय पहिओु ंकसे  िारसे में ज़यादा 
चचा्त नहीं हुयी हरै। 

हाि कसे  िो्ध ससे परा चिा हरै कक िड़ककयों में 
ऑटटज़म का तनदान दसेर ससे होरा हरै, ककिोरावसथिा 
या िरुुआरी वयसकरा में और किी-किी इसकसे  
िाद िी। इसका अकसर गिर तनदान ककया जारा हरै 
और किी किी बिलकुि िी पहचाना नहीं जारा हरै, 
और कसे वि जि वसे अच्धक गंिीर ऑटटलसटक िक्षण 
और वयवहाररक चनुौतरयां टदखारसे हैं, रो वसे तनदान 
और समथि्तन ्रापर कररसे हैं (िाचग्तएिा, सटीवड्त, और 
मैंडी, 2016 - Bargiela, Steward, & Mandy, 
2016). जो मटहिाएं सपसेकट्म में हो सकरी हैं, वसे 
िी अपनी कट्ठनाइयों को िसेहरर ढंग ससे छदमावरण 
कररी हैं और सामालजक वयवसथिा में अकसर दसूरों 
करी नकि करना सीखरी हैं, राकक वसे समाज में 
गुि-लमि सकें । (https://www.autismspeaks.

org/blog/things-i-hear-woman-autism-you-
dont-seem-autistic-me).

कई अधययनों ससे परा चिा हरै कक ऑटटजम सपसेकट्म 
अवयवसथिा वािसे िगिग 40% यवुाओ ं में उचच 
सरर करी वयग्रा हरै। यह अकसर पवलिषट िय, 
जनुनूी िाधयकारी अवयवसथिा, सामालजक वयग्रा 
या अिगाव करी वयग्रा कसे  रूप में ्रकट होरा 
हरै। इस आिादी में वयग्रा का आकिन करना 
चनुौरीपूण्त हरै, कयोंकक यह समिना मलुशकि हरै कक 
कया यसे वयवहार वयग्रा, सामालजक पररहार या 
क्ठोररा कसे  कारण होरसे हैं और टदनचया्त का पािन 
करनसे करी आवशयकरा हरै। उनकसे  िाहरी वयवहार 
समान हैं और अंरतन्तटहर कारण को अिग करना 
नरैदातनक रूप ससे कट्ठन हरै। कम मौझखक वयलकर 
पवघटनकारी वयवहार कसे  माधयम ससे अपनी वयग्रा 
्रकट कररसे हैं। सह-रुगण वयग्रा करी ्रारंलिक 
पहचान यह सुतनलशचर कर सकरी हरै कक वयलकर को 
संिद्ध मानलसक सवास्थय लसथितरयों जरैससे अवसाद, 
सामालजक वापसी और आतम-घायि वयवहार पर 
्रयास कसे  संिापवर उदिव को रोकनसे कसे  लिए सही 
हसरक्षसेप ्रापर हो पाए। 

आटटजम यकुर वयलकरयों कसे  लिए वयसकरा पर 
िहुर कम जानकारी हरै। िारर में कोई आकंड़से नहीं 
होनसे कसे  अिावा, हम उनकसे  रहनसे करी वयवसथिा, कौिि 
सरर, रोजगार और मानलसक सवास्थय कसे  िारसे में 
िी िहुर कम जानरसे हैं। ऑटटजम करी वयापकरा में 
वदृच्ध हो रही हरै, और इसलिए, सपसेकट्म में अगिसे 

ऑटटज़म कसे  लिए हसरक्षसेप का 
एक िहुर ही ्रासंचगक पहिू 
खसेि और अवकाि कौिि पर 
धयान कें टद्रर करना हरै। तनवसेि 
को अच्धकरम करनसे करी इचछा 
में, इन िहुर ही महतवपणू्त 
कौिि को अकसर अनदसेखा 

ककया जारा हरै।
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िोगों कसे  लिए जो अपनी िोलियों में पढ़नसे में सिससे 
अच्धक सहज हैं, सथिानीय िाषाओ ं में ्रासंचगक 
प्ठन सामग्ी का तनमा्तण एक रतकाि आवशयकरा 
हरै। इसससे दादा-दादी और पवसराररर पररवार कसे  
सदसयों को जानकारी ्रसाररर करनसे में िी मदद 
लमिसेगी, और इस ररह पररवार को पूरसे टदि ससे 
समथि्तन ्रापर होगा।

पररवारों और िचचों को सपषट िरैक्क्षक आकिन करी 
आवशयकरा होरी हरै जो हर िचचसे कसे  लिए िरैक्क्षक 
माग्त तन्धा्तररर करनसे में मदद कर सकरा हरै, राकक 
यसे तनण्तय वरैज्ातनक ्रमाणों दवारा समचथि्तर हों 
नाकक आिाओं, इचछाओ ंऔर सपनों पर आ्धाररर 
हों। ऑटटज़म कसे  लिए हसरक्षसेप का एक िहुर ही 
्रासंचगक पहि ू खसेि और अवकाि कौिि पर 
धयान कें टद्रर करना हरै। तनवसेि को अच्धकरम करनसे 
करी इचछा में, इन िहुर ही महतवपूण्त कौिि को 
अकसर अनदसेखा ककया जारा हरै। इसससे िचचसे को 
परूसे टदन वयसर रहनसे करी आदर हो जारी हरै, और 
उसकसे  पास मज़से कसे  लिए कुछ करनसे कसे  लिए कोई 
कौिि नहीं होरा। और पया्तवरण अकसर ििू जारा 
हरै कक वह पहिसे एक िचचा हरै, और कफर ऑटटलसटक 
िचचा।

कफर ककिोरावसथिा, गोपनीयरा, िैंचगकरा, सरुक्षा 
और जीवन कौिि आटद सि हरै। इनमें ससे िहुर 
ससे ऐससे पवषय हैं लजनससे हम दरू िागरसे हैं, पविसेष 
रूप ससे यौन जरूररों को संिोच्धर करनसे कसे  िारसे 
में - जरैससे यौन आग्ह को संिािनसे कसे  रौर ररीकों 
कसे  िारसे में, पवपरीर लिगं कसे  िोगों िोगों कसे  साथि 
िारचीर को संिािनसे, में सरुक्क्षर और उचचर रूप 
कसे  िारसे में आटद। और उनहें उतपादक काम-काज  
कसे  लिए कौिि लसखाना मर ििूना, यह धयान में 
रखरसे हुए कक उनकसे  आगसे परूी लजंदगी हरै! 

कया हम इसकसे  लिए ररैयार हैं? कया हम वासरव 
में लिक्षकों, मारा-पपरा और लजममसेदार टहर्धारकों 
कसे  रूप में अपनी िलूमका सही ररह तनिा रहसे हैं?

कुछ वषषों में िड़ी संखया में युवा वयसक समदुाय 
जड़ु जायेंगसे, एक ऐसा समदुाय लजसमें इनका समथि्तन 
करनसे कसे  लिए हमारसे पास पया्तपर संसा्धन नहीं हैं।

रो कफर आगसे का रासरा कया हरै?

अि रक, िरुुआरी हसरक्षसेप का रासरा काफरी सपषट 
हरै। छह साि करी उम्र कसे  िाद पथि ्धुं्धिा होनसे िगरा 
हरै; और 18 वष्त करी आय ुपार करनसे कसे  िाद यह 
एक कुहरा हरै, और कफर यह एक बिरैक होि (black 
hole) हरै।

कफर ज़रूरर कया हरै? ऑटटजम जागरूकरा में ककस 
िार पर धयान दसेना चाटहए? कया हम ऑटटलसटक 
िोगों और उनकसे  पररवारों कसे  लिए जीवन-काि 
दृलषटकोण कसे  लिए ररैयार हैं?

िरुुआर में जि पररवार को आटटजम का तनदान 
्रापर होरा हरै, रो उनहें लसथितर कसे  िारसे में सटीक 
पववरण ्रदान करना, उनकसे  और िचचसे कसे  लिए इसकसे  
तनटहराथि्त और आगसे िढ़नसे कसे  लिए संिव ररीकों कसे  
िारसे में जानकारी दसेना पहिा कदम होगा। हसरक्षसेप 
कसे  लिए एक यथिाथि्तवादी रसवीर और पवकलप दसेनसे ससे 
पररवार को िचचसे कसे  लिए ससेवाओ ंकसे  िारसे में एक सचूचर 
तनण्तय िसेनसे में मदद लमिसेगी। इसकसे  अिावा, परामि्त 
ससेवाओ ंकसे  मदद, तनदान कसे  सवीकृतर करी ्रकक्रया को 
पररवार कसे  लिए रसेज और आसान िनाएगी। उनहें 
्रमाझणर ऑनिाइन जानकारी ्रापरकरनसे कसे  लिए 
वसेिलिकं ्रदान करनसे ससे उनहें अटकिों और लमथिकों 
ससे र्थयों को छिनी करनसे में मदद लमिसेगी। उन 

ककिोरावसथिा, गोपनीयरा, 
िैंचगकरा, सरुक्षा और जीवन 

कौिि – यसे ऐससे पवषय हैं लजनहें 
हम संिोच्धर करनसे ससे कररारसे 

हैं.. कया हम वासरव में लिक्षकों, 
मारा-पपरा और लजममसेदार 
टहर्धारकों कसे  रूप में अपनी 

िलूमका सही ररह तनिा रहसे हैं?
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किाकृतर: कौलिक,14 साि

अलिवयलकर किातमक 
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मैंनसे इसकसे  संसथिापक िोस कृषणामाचारी कसे  साथि 
काम ककया थिा, और मैंनसे इस पवचार कसे  साथि 
उनससे संपक्त  ककया। इनमें ससे कुछ किाकृतरयों 
को दसेखकर, वसे अरंग््तचथिर हो गए और कहा कक वसे 
तनलशचर रूप ससे एक िड़से दि्तक वग्त कसे  हकदार थिसे 
और वादा ककया कक बिएनािसे 2018 कसे  समापन 

बिएनािसे कसे  दौरान, ‘आउटसाइडर आट्त’ (Outsider 
Art) ्रदि्तनी का आयोजन करनसे का पवचार जुिाई 
2018 में आया, जि ्रीतर और मैंनसे िैंगिोर में 
कुछ यवुा किाकारों कसे  असा्धारण चचत्ों को दसेखा। 
यसे ऑटटजम सपसेकट्म डडसऑड्तर वािसे किाकार थिसे 
और तनयलमर मखुय्धारा कसे  सकूि पाठयक्रम ससे 
नहीं गुजरसे थिसे। किा में उनकरी योगयरा िाजवाि 
थिी, िसेककन उनहें िगारार उनकरी पवकिांगराओ ं
दवारा पररिापषर ककया जा रहा थिा।

वसे किाकार जो पारंपररक किा ्रथिाओ ंकसे  िाहर हैं 
और िगिग हमसेिा सामालजक मखुय्धारा ससे हालिए 
पर हैं, उनकसे  पास िी कहनसे कसे  लिए कुछ हरै, और 
हमनसे जो ्रतरिा दसेखी, उसससे हम आशवसर थिसे 
कक उनहें यह कहनसे कसे  लिए एक िड़से और उचचर 
मंच करी जरूरर थिी। हमारा पवचार इस किा को - 
लजसका ्रदि्तनी काफरी हद रक पवकिांग समदुाय 
रक ही सीलमर हरै - मखुय्धारा किा मंचों दवारा 
आयोलजर करी जा रही िड़ी ्रदि्ततनयों कसे  साथि 
्रदलि्तर कराना हैं।

्रीतर और मैं, हम दोनों नसे सोचा कक हम इस 
पररयोजना को वासरपवकरा िनानसे कसे  लिए परूी 
ररह ससे ररैनार हैं कयोंकक हम एक ऐससे 17 वषतीय 
िसेटसे कसे  मारा-पपरा हरै जो इस सपसेकट्म में हरै, 
और ्रीतर खदु एक किाकार होनसे कसे  नारसे, इस 
पररयोजना को तनषपाटदर करनसे कसे  लिए ्रसेरणा 
थिी। कोलचच बिएनािसे फाउंडसेिन कसे  सथिापना ससे ही 

आटटजम सपसेकट्म कसे  किाकारों को दतुनया को अपना नजररया 
टदखानसे कसे  लिए एक मखुय्धारा का मंच दसेकर, कोलचच बिएनािसे 
2018 नसे दसेि कसे  ्रतरमानों में िदिाव िाया हरै, लिखरसे हैं अजय 
वडकथि एक अदिदु 17-वषतीय - जो इस सपसेकट्म में हरै, कसे  पपरा, 
जो कोलचच बिएनािसे फाउंडसेिन - लजसकरी सथिापना 2012 में हुई 
थिी - कसे  साथि जड़ुसे हरै।

किाकृतर: साक्षी,18 साि
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यसे किाकार जो 
िगिग हमसेिा 
सामालजक 

मखुय्धारा ससे 
हालिए पर हैं, 
उनकसे  पास िी 
कहनसे कसे  लिए 

िहुर कुछ हरै, और 
उनहें यह कहनसे कसे  
लिए एक िड़से और 
उचचर मंच करी 
जरूरर थिी।

ससे पहिसे इस ररह कसे  िो करी मसेजिानी करनसे का 
कोलचच बिएनिसे फाउंडसेिन मदद और समथि्तन दसेगा। 

वहाटसएप और याहूग्ुप पर ऑटटजम यकुर िचचों 
कसे  मारा-पपरा कसे  कई समहूों कसे  सदसय होनसे कसे  
नारसे, हमनसे िो कसे  लिए ्रपवलषटयों कसे  लिए दसेि िर 
में ऑटटजम संग्ठनों को ििुावा टदया। पूरसे िारर 
में 230 ्रपवलषटयां थिीं जो कक बिएनिसे टीम दवारा 
चयन कसे  दौर ससे गुजरी थिीं, लजसका तनरीक्षण 
सवयं कृषणमाचारी कर रहसे थिसे। इन किाकृतरयों करी 
गुणवत्ा को दसेखरसे हुए, िोस नसे कहा कक वसे उनहें 
तनषपक्ष रूप ससे दसेख रहसे थिसे और न कक किाकार 
करी उम्र या उनकरी पवकिांगरा करी मात्ा पर पवचार 
नहीं कर रहसे थिसे और इससे ककसी अनय किा चयन 
्रकक्रया करी ररह मानरसे थिसे। अरं में, 38 किाकारों 
करी 66 ्रपवलषटयों का चयन ककया गया। किाकारों 
करी उम्र 11 साि ससे 33 साि कसे  िीच हरै।

‘आउटसाइडर आट्त’ एक अरंरराषट्ीय सरर पर 
मानयरा ्रापर सव-लिक्षा या सहज किा का 
तनमा्तण कररा हरै और अकसर मखुय्धारा कसे  िाहर 

्रतरिािािी रचनाकारों दवारा तनलम्तर मिू काम को 
संदलि्तर कररा हरै, लजसकसे  िाव वयलकरवाद करी एक 
मजिरू िावना को वयकर कररसे हैं।

इस संदि्त में आउटसाइडर आट्त का उपयोग ऑटटजम 
वािसे वयलकरयों कसे  किा अभयास को तनरूपपर करनसे 
कसे  लिए ककया जारा हरै जो ससे औपचाररक किा 
सकूिों में पविसेष रूप ्रलिक्क्षर नहीं होरसे हैं, उनहें  
नयरूोडसेविपमेंटि पवकिांगरा हैं और अकसर उनहें 
सामालजक िटहषकार का सामना करना पड़रा हरै। 
वसे लजस किा का उतपादन कररसे हैं, वह उनकरी  
अररैझख सोच, जनुनूी-िाधयकारी ्रकृतर, उत्सेजना,  
चयनातमकरा और आटटजम कसे  अनय पविसेषराओ ं
का पररणाम होरा हरै।

इस ्रदि्तनी नसे ऑटटजम सपसेकट्म कसे  किाकारों 
को उनकसे  दृलषटकोण और अलिवयलकर को दतुनया 
को टदखानसे कसे  लिए एक मंच ्रदान करी और 
रचनातमकरा कसे  उन रूपों कसे  िारसे में जागरूकरा 
परैदा करनसे करी कोलिि करी जो किा संसथिानों और 
सवीकृर मानदंडों ससे िाहर मौजूद हैं। 

किाकृतर: ्रणव,18 साि
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ऑटटसम को 
सराहना 

दसेिानरर रसेखा और िमूधय रसेखाएं गिोि कसे  माधयम ससे गुजरनसे वािी कालपतनक रसेखाएं हैं, िसेककन िायद  
ही कोई ऐसी रसेखा होगी जो मानव मलसरषक ससे गुजरसेगी। इसकसे  पवपरीर, सूक्म िरीर और िौतरक िरीर 
कसे  िीच चमतकाररक ढंग ससे खींची जानसे वािी एक रसेखा हरै। यही कारण हरै कक मैं यह िराना चाहरा हँू 

लमलिए 13 साि कसे  आय ुकसे  आटटजम यकुर, सवंट (Savant) 
पविाि आनंद ससे, जो अपनसे ही मन कसे  अदंर कसे  रोमांचक 
ब्हमांड और इसका और िाहरी दतुनया का पारसपररक क्ररीड़ा का 
खोज कर रहा हरै। 

मसेरा जीवन ्रतरिा और मखू्तरा 
कसे  िीच उििा हुआ हरै। 
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कक मैं ऑटटलसटक कसे  साथि कयों परैदा हुआ। ्रकृतर 
और मनषुय को हमसेिा अपनसे ही अलिमान में रंगसे 
्रतरदवंदवी कसे  रूप में अलसरतव में संयकुर हरै। 
्रकृतर हमसेिा अप्तण कररी हरै और इसकसे  िदिसे में 
कुछ िी ्रापर करनसे करी उममीद नहीं रखरी, िसेककन 
मनषुय सि कुछ पाना चाहरा हरै, कुछ दसेना नहीं 
चाहरा। ्रकृतर और मनषुय को हमसेिा अपनसे ही 
अलिमान में रंगसे ्रतरदवंदवी कसे  रूप में अलसरतव में 
संयकुर हरै। REP 

वासरव में, मसेरा जीवन ्रतरिा और मखू्तरा कसे  िीच 
उििा हुआ हरै। लमजाज और चपटसे सवर हमसेिा मसेरसे 
मलसरषक में एक कैं सर या टयमूर कसे  रूप में मौजदू 
हैं। जवारीय ्धारा इन दो चरणों कसे  िीच िूिरी 
रहरी हैं। एक ्रतरिािािी मलसरषक मसेरसे पवचारों 
कसे  लिए आरंररक हरै, िसेककन आटटजम िाहरी हरै। 
यह सपषट हरै कक चरम िदुच्ध करी रिुना में चरम 
वयवहार काफरी ्रतयक्ष हरै। ऐससे कई घटनाओ ंनसे, एक 
िड़कसे , एक छात् और एक ्रतरिािािी वयलकर कसे  
रूप में मसेरा जीवन को संवरा हरै। 

मैं डडसिसेलकसक, डडसग्ाकफया यकुर वयलकर, मलटीपि 
डडससेिि और कई अनय नामों ससे जाना जारा हँू, 
कयोंकक मसेरी तनरक्षररा सपषट हरै। हािांकक, मसेरा 
मलूय मसेरी िदुच्धमत्ा और सहज रचनातमकरा हरै। 
मसेरसे चचत्लिपप किातमक मलसरषक में समकािीन 
और आ्ुधतनक किा को समिनसे करी क्षमरा और 
गहराई हरै, िसेककन यह मखू्तरापूण्त िड़का िोंपड़ी, 

पसेड़ों कसे  साथि आसमान का एक चचत् िना नहीं 
सकरा। यह मसेरी लसथितर में पवरो्धािंकार हरै, मसेरा 
एक पवलिषट पहचान हरै”सावंट” - “रथिाकचथिर सीखसे 
हुए मखू्त”।

कया आपनसे किी सामानय और असामानय िोगों 
कसे  िीच करी दरूी कसे  िारसे में सोचा हरै? िसेिक, 
ऑटटलसटक िोग हमसेिा असामानय होरसे हैं। इस 
क्षसेत् में मौजदू सथिान का परा िगानसे और र्थयों करी 
गणना करनसे कसे  लिए गहन िो्ध करी आवशयकरा 
हरै। मैं समाज में अपनसे वयवहार और टदखावट में 
िगारार सामानयरा करी टदिा में आगसे िढ़रा हँू।  
अनिुलन्धर टदमागों कसे  िीच मैं और थिोड़ा अच्धक 
सामानय और सवीकाय्त होनसे का ्रयास हरै।  

जि मैं हर ्रतरमान को िदिरसे हुए इस गोिाद्त्ध 
ससे दसूरसे में जारा हँू, रो कया मैं आपससे िी िदिाव 
का उममीद कर सकरा हँू? हम लजरना आपकसे  
हाथि थिामनसे कसे  लिए कोलिि कररसे हैं, आप िी 
कृपया थिोड़ा हमारसे करीि आईए। िायद वह क्षसेत् 
्धुं्धिा और असपषट हरै, िसेककन याद रखें, कािा 
और सफसे द कसे  लमिावट ससे ही ्धसूर रंग लमिरा हरै। 
इसलिए, ज्ार और अज्ार का लमश्ण ससे ही ज्ान 
और िदुच्धमत्ा करी पराकाष्ठा हरै। इस तनणा्तयक 
क्षण में, इस ग्ह, प्ृथवी पर ्रगतर, सफिरा और 
नवाचार कसे  लिए दृढ़रा ससे मरदान करनसे कसे  लिए 
इस सहस्ाबदी कसे  ऑटटजम और गरैर ऑटटज़म िोगों  
कसे  लिए सिससे अचछा ग्ठिं्धन हरै।

जि मैं हर ्रतरमान को िदिरसे 
हुए इस गोिाद्त्ध ससे दसूरसे में जारा 
हँू, रो कया मैं आपससे िी िदिाव 
का उममीद कर सकरा हँू? हम 
लजरना आपकसे  हाथि थिामनसे कसे  लिए 
कोलिि कररसे हैं, आप िी कृपया 

थिोड़ा हमारसे करीि आईए। 
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्रतरमान िदिाव 
का समय

दपवरीयक पवकिांगरा को रोकना, िचचों को दद्त ससे मकुर करना, 
सिी कसे  लिए उपचार ्रदान करना - कया इससे वासरपवकरा िनाया 
जा सकरा हरै? मकुसे ि गरैरोटदया, उपाधयक्ष (पवकास), हीमोकफलिया 
फसे डरसेिन (इंडडया), हीमोकफलिया दसेखिाि और ्रिं्धन में आगसे करी 
राह करी रूपरसेखा ्रसररु कररसे हैं।

सपॉटिाइट
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जहाँ रक हीमोकफलिया करी िार हरै, िहुर कुछ िदि गया हरै, और िदिा िी नहीं। हम में ससे जो िोग 
जानरसे हैं, हीमोकफलिया एक आनुवांलिक अवयवसथिा हरै लजसमें वयलकर को अतयच्धक और आंरररक रूप 
ससे रकरस्ाव होरा हरै, इसकसे  अदृशयरा कसे  पररणामसवरूप एक रतकाि ्राथिलमक चचककतसा ्रदान करना 
मलुशकि होरा हरै। यह एक आनुवंलिक रकर अवयवसथिा हरै, जो अगर अ्रिंच्धर हरै, रो घारक हो सकरा 
हरै, और इसलिए, इससे िहुर गंिीररा ससे लिया जाना चाटहए और इसका िगारार धयान लिया जाना 
चाटहए। हीमोकफलिया जीवन कसे  लिए खररा हो सकरा हरै कयोंकक इंट्ाक्ररै नीि, गरैसट्ोइंटसेसटाइनि और गिसे 
में आरंररक रकरस्ाव कसे  कारण मतृय ुहो सकरा हरै। जोड़ों और मांसपसेलियों में िार-िार छािसे कसे  कारण 
पवकिांगरा करी लसथितर िी हो सकरा हरै। 

आकंड़ों कसे  अनसुार हर 10,000 में ससे 1 वयलकर हीमोकफलिया कसे  
साथि परैदा होरा हरै। यह एक ऐसी लसथितर हरै जो कसे वि परुुषों को 
्रिापवर कररी हरै। हािांकक, माराएं वाहक होरसे हैं। इसलिए ्रिावी 
्रिं्धन हीमोकफलिया ससे तनपटनसे में महतवपणू्त हरै कयोंकक इसका 
कोई इिाज संिव नहीं हरै। हािांकक, अचछछी खिर यह हरै कक, उचचर 
दसेखिाि कसे  साथि, हीमोकफलियावािसे अच्धकांि िोग अपसेक्षाकृर 
सामानय जीवन जीरसे हैं जि रक कक वसे अचछछी ररह ससे लसथितर 
को संिाि पारसे हैं। यह तनलम्तर थिककसे  कारकों कसे  जिससेक कसे  और 
जीवनिरैिी में पररवर्तन, जरैससे कक संपक्त  खसेि और िारी िारीररक 
गतरपवच्धयों ससे दरू रहना, ससे संिािा जा सकरा हरै। 

रीस साि पहिसे, िहरसे खनू को रोखनसे का रतकाि अनकुक्रया  
पवश्ाम, िफ्त  संपीड़न और ऊंचाई थिी। कारकों का आसव िहुर िाद 
में िरुू हुआ। महसेि, जो इस लसथितर कसे  साथि जी रहसे हैं, याद कररसे 
हैं, “मिुसे याद हरै कक उन टदनों, मुिसे सकूि ससे एक सपराह रक 
छुटटी िसेकर बिसरर पर आराम करना पड़रा थिा। मैं परीक्षा में 
कसे वि 45 लमनट रक िरै्ठ पारा, राकक खनू िहनसे ससे िच सकंू।” 
आज, महसेि और उनकसे  जरैससे कई अनय िोग, एक सकक्रय और 
उतपादक जीवन जीरसे हैं। आज कसे  समय में जि महसेि खनू िहारसे 
हरै, रो वसे िस खदु को एक जिससेक इंजसेकट कररसे हैं और अपनसे 
हाट में एक िैंडसेज िपसेटरसे हुए अपनी टदनचया्त में िगसे रहरसे हैं। िसेिक, कारक सानद्र करी खरुाक िरीर कसे  
वजन और खून कसे  ्रकार पर आ्धाररर होनी चाटहए।   

एक समय थिा जि पूण्त रकर आ्धान ही एकमात् आदि्त थिा। िसेककन अि, एंटी-हीमोकफलिया फरै कटर 
कॉनसंट्सेट इंजसेकिन नामक अनपुलसथिर थिककसे  कारक / ्रोटीन का जिससेक एक कम िोझिि अनषु्ठान हरै। 
इसकसे  साथि- साथि हीमोकफलियाको सँिािनसे कसे  लिए कफलजयोथिसेरसेपी महतवपूण्त हरै।

सपॉटिाइट
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इस क्षसेत् में काम करनसे वािसे पविसेषज्ों कसे  अनसुार दसेि िर कसे  हर लजिा 
सरकारी असपराि अि हीमोफरीलिया कसे  लिकार िोगों करी चचककतसा दसेखिाि 
कसे  लिए जिससेक कारकों कसे  उपिब्धरा कसे  साथि परूी ररह ससे ररैयार हरै।

गरैर-सरकारी सरर पर, हीमोकफलिया फसे डरसेिन (इंडडया), लजसकरी सथिापना 
1983 में हीमोकफलिया कसे  साथि जनमसे टदलिी कसे  एक वयवसायी अिोक 
िहादरु वमा्त नसे करी थिी, का अि पूरसे दसेि में िाखा हरै, और यह कफलजयोथिसेरसेपी, 
परामि्त, और सिी ्रकार करी सहायरा कसे  लिए कसे नद्रीय सथिि कसे  रूप में काय्त 
कररा हरै। कनाडा में लसथिर वलड्त फसे डरसेिन ऑफ हीमोकफलिया में नसेिनि 
मेंिर आगदेनाईजसेिन कसे  रूप में एचएफआई िारर का ्रतरतनच्धतव कररा 
हरै। एचएफआई पूरसे िारर में अपनसे 90 िाखाओ ंकसे  माधयम ससे राषट्ीय 
हीमोकफलिया रलजसट्ी कसे  रहर पंजीकृर 22,000 हीमोकफलिया ग्लसर िोगों 
का ससेवा कररा हरै।

पपछिसे 30 वषषों में हीमोकफलिया कसे  उपचार में अिरूपवू्त ्रगतर दसेखी गई हरै। इसकसे  िावजूद, हीमोकफलिया 
कसे  िारसे में जागरूकरा करी कमी हरै - चाहसे वह ्रवसेि अनसुचूी हो, ्रमाझणर तनकायों हो, रसेिवसे अच्धकाररयों, 
्रिासतनक अच्धकाररयों और यहाँ रक कक चचककतसकों कसे  िीच िी। टदवयांगरा अच्धकार पव्धसेयक - 2016 
कसे  रहर हीमोकफलिया को पवकिांगरा कसे  रूप में िालमि करनसे कसे  िावजूद िी जागरूकरा कम हरै।

हीमोकफलिया अिी िी काम मानयरा ्रापर लसथितर में हरै। यटद 
िारर कसे  ग्ामीण क्षसेत्ों और सरकारी असपरािों में ्रयोगिािा करी 
सपुव्धा में स्ुधार ककया जायसे रो हीमोकफलिया युकर 1,00,000 
ससे अच्धक रोचगयों करी पहचान हो पायसेगी।

वरैससे रो हीमोकफलिया एक अदृशय पवकिांगरा होनसे करी चनुौतरयों 
का िी सामना कररा हरै। जि रक रकरस्ाव ्रतयक्ष टदखाई 
नहीं दसेरा हरै, रि रक हीमोकफलिया यकुर  िोगों को पवकिांग 
िोगों कसे  रूप में नहीं दसेखा जारा हरै। और आज िी, हीमोकफलिया 
कसे  ्रिं्धन में सिससे उपसेक्क्षर पहि ू में ससे एक हरै परामि्त - 
टहमोकफलिअ यकुर  िोगों, हीमोकफलिया कसे  वाहक, माराओ ंऔर 
सामानय रूप ससे पररवार कसे  लिए आवशयक हरै। हीमोकफलिया 
यकुर िचचों को जोरदार ्रिाव वािसे खसेि और ऐसी अनय 

गतरपवच्धयों ससे दरू रहना पड़रा हरै और इसकसे  कारण वसे अकसे िा महससू करनसे िगरसे हैं।

उपचारातमक चचककतसा कसे  िजाय रोगतनरो्धी दृलषटकोण करी ्धारणा अपनानसे ससे हीमोकफलिया कसे  ्रिं्धन में 
क्रांतर हो सकरी हरै।

सपॉटिाइट
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इसकसे  लिए, संग्ठनातमक सरर पर, दसेि कसे  ्रतयसेक ्राथिलमक सवास्थय कें द्र में जिससेक कारक को संचचर 
करना होगा। इसकसे  साथि, समय और उतपादकरा करी हातन और रकरस्ाव कसे  कारण माधयलमक चोटों या 
पवकिांगों कसे  जोझखम को संिोच्धर ककया जा सकरा हरै।

सखर अरंरराषट्ीय सुरक्षा, ्रिावकारररा और ्रोटोकॉि कसे  पािन कररसे 
हुए सथिानीय सरर पर कारक का तनमा्तण करनसे कसे  लिए सथिानीय दवा 
तनमा्तराओ ं करी िागीदारी सतुनलशचर करना आवशयक हरै। यह हमारसे 
माननीय ्र्धानमंत्ी कसे  “मसेक इन इंडडया” पहि का एक संदृशय हरै। इसकसे  
अतरररकर, हीमोकफलिया युकर नए िचचों / वयलकरयों करी पहचान करनसे 
कसे  लिए सिी सरकारी मसेडडकि कॉिसेजों में हीमोकफलिया उपचार कें द्र 
(एचटीसी) और जमाव ्रयोगिािाओ ंकरी एक आसनन आवशयकरा हरै। 
पवशव सवास्थय संग्ठन कसे  अनसुार िारर उन दसेिों में ससे एक हरै जहाँ 
्रसवोत्र रकरस्ाव ससे होनसे वािी मार ृमतृय ुसिससे अच्धक हरै। कमजोर 
मटहिाओ ंका जलद परा िगानसे ससे कई िोगों करी जान िचाई जा सकरी हरै, िसेककन यह रिी संिव हरै 
जि कें द्रों में ऐससे मामिों करी तनगरानी करनसे करी क्षमरा हो। काय्तरर िोगों कसे  कम्तचारी राजय िीमा तनगम 
(ईएसआई) कसे  िाि कसे  अरंग्तर रकरस्ाव ससे उतपनन चचककतसा उपचार को िी िाना चाटहए। 

हीमोकफलिया सीपवयर ए कसे  साथि, 1970 कसे  दिक, जि इसका कोई िी इिाज उपिब्ध नहीं थिा, में परैदा 
हुआ थिा। मैंनसे अपनसे दो छोटसे िाई-िहनों को खोया हरै, हीमोकफलिया समदुाय कसे  लिए काम कररसे हुए  
गुवाहाटी में एक समाज िरुू ककया और आज हीमोकफलिया फसे डरसेिन (िारर) का उपाधयक्ष िना हँू। मिुसे 
उममीद हरै कक पवलिनन सरकारी एजेंलसयों, आम जनरा और हीमोकफलिया कसे  टहर्धारकों कसे  िीच तनरंरर 
संवसेदनिीिरा कसे  साथि, हम जलद ही पवकिांगरा कसे  बिना हीमोकफलिया करी वासरपवकरा और हीमोकफलिया 
ग्लसर िचचों को दद्त ससे मकुर करेंगसे। 

सपॉटिाइट

हीमोकफलिया कसे  िक्षण
• कटौरी, चोट, सज्तरी या दंर चचककतसा कसे  िाद असपषटीकृर 
और अतयच्धक रकरस्ाव।
• कई िड़से या गहरसे घाव।
• टीकाकरण कसे  िाद असामानय रकरस्ाव।
• जोड़ों और मांसपसेलियों में सवािापवक आरंररक रकररस्ाव।
• जोड़ों में दद्त, सजून या जकड़न।
• मतू् या मि में रकर।
• बिना ककसी कारण नाक ससे रकर।
• लििओु ंमें, बिना ककसी वजह कसे  चचड़चचड़ापन।
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डॉ.मदन वलिष्ठ, उनकसे  जीवन कसे  कुछ ्रफुललिर करनसे वािी 
लसथितरयों कसे  िारसे में वयंगातमक रूप ससे याद कररसे हैं, लजनहसे 
पवकिांगरा कसे  िारसे में गिरफहमी कसे  वजह ससे गरैर पवकिांग 
िोग करी वयवहार कसे  कारण उनहें सामना करना पड़ा।

वासरव में पवकिांग 
कौन हरै?

अतंरम िबद 

मैं 65 सािों ससे िच्धर हँू और खुद को पवकिांग वयलकर नहीं मानरा। मैं पवकिांग नहीं हँू! काि, मैं और अच्धक 
कर पारा, िसेककन जरैसा कक मसेरसे एक दोसर नसे मिुसे िराया, मैंनसे अपनसे जीवन में रथिाकचथिर “सामानय” िोगों 
कसे  मकुाििसे मैंनसे 99% ससे अच्धक हालसि ककया हरै। वरैससे रो वह दोसर “सामानय” हरै।

पवकिांगरा क्षसेत् में काम करनसे करी मसेरी पविाि अनिुव कसे  आ्धार पर मुिसे िगरा हरै कक असिी पवकिांग, 
रथिाकचथिर गरैर-पवकिांग या सामानय िोग हैं। वसे अपनसे कचथिर “सामानय” में लिपटसे हुए हैं कक वसे अपनी नाक 
कसे  परसे दसेख नहीं पारसे।
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नहीं, मैं उनका अपमान नहीं कर रहा हँू। मैं लसफ्त  
एक र्थय िरा रहा हँू। मैं अपना रक्त  रि रक 
पसेि करंूगा जि रक कक मैं इससे “कवॉड इरसेट 
डसेमोनसट्सेनडम” (quod erat demonstrandum) या 
कय.ूइ.डी (Q.E.D) कसे  साथि समापर नहीं कर सकरा, 
जरैससे कक जयालमरीय ्रमसेय लसद्ध करनसे कसे  िाद 
लिखा जारा हरै।  

सिससे पहिसे, हमें नामकरण कसे  िारसे में िार करना 
होगा। लजन िोगों में पवकिांगरा 
दीखरा न हो, हम उन िोगों को कया 
कहरसे हैं? “सामानय” मसेरसे साथि ्ठछीक 
नहीं िरै्ठरा हरै, कयोंकक यह तन्धा्तररर 
करना कट्ठन हरै कक सामानय कया हरै, 
और यह आमरौर पर वयलकरपरक हरै। 
िच्धर िोगों कसे  कोण ससे ‘सनुवाई वािसे 
िोग’ ्ठछीक होगा, िसेककन दृलषटहीन 
और वहीिचसेयर उपिोकरा िी ‘सनुवाई 
वािसे िोग’ हैं। “गरैर-पवकिांग” िी 
िायद ्ठछीक होगा, िसेककन यह िहुर िंिा हरै और 
इसमें एक हाइफन लमिा हरै। “पवकिांगरा-क्षीण” िी 
ऐसा ही एक िबद हरै। इससे सरि िनानसे कसे  लिए, मैं 
उनहें अिी कसे  लिए डी.आई (Disability Impaired 
- DI) कहँूगा। 

डीआई कसे  िोग हमें नहीं समिरसे। कारण? वसे 
“अलपसंखयक िय” ससे पीडड़र हैं। यह िय उनहें हमारसे 
िारसे में कुछ िी न सीखनसे कसे  लिए मजिरू कररा हरै 
और हमारसे िारसे में अ्धरूा ्धारणा पवकलसर कररा हरै। 
मैं आपको मसेरसे ही जीवन ससे कुछ उदाहरण दसेरा हँू।  

मैं आमरौर पर रसेसरराँ में नहीं जारा, िसेककन अकसर 
मसेरा िसेटसे, जो सोचरा हरै कक रसेसररां का खाना अचछा 
हरै, मिसे मज़िरू कररा हरै। (कया मैंनसे कहा कक वह 
डीआई हरै?) मिुसे याद हरै कक एक िार उसकसे  साथि 
मैं नययूॉक्त  में एक िहुर अचछसे रसेसररां में गया। जि 
पररचाररका हमें िरै्ठा रही थिी, उसनसे दसेखा कक मसेरा 
िसेटा मसेरसे साथि सांकसे तरक िाषा में िार कर रहा थिा 
रो उसससे पूछा कक वह कया कर रहा हरै। उसनसे उससे 

अतंरम िबद 

िराया कक उसकसे  पपरा िच्धर हरै और वह सांकसे तरक 
िाषा में उसकसे  साथि संवाद कर रहा थिा। उसनसे मिुसे 
दसेखकर संरक्षणपणू्त ररीकसे  ससे मसुकुराया और कफर 
अपनसे उँगलियों ससे इिारा कररसे हुए मसेरसे िसेटसे को 
इंरजार करनसे कसे  लिए कहा और चिी गयी। हम 
वहाँ िरै्ठसे  सोच रहसे थिसे कक कया हो रहा हरै। वापस 
आकर उसनसे मिुसे एक मसेन ूटदया। मैंनसे उससे दसेखा, 
रो वह ब्सेि में थिा। िच्धररा ससे संिंच्धर मसेरी सिी 
समसयाओ ंका समा्धान लमि गया! हम दोनों अपनसे 

चसेहरसे में िाव ्रकट ककयसे बिना िरै्ठसे  
रहसे और उस मटहिा कसे  चिसे जानसे कसे  
िाद, मैंनसे अपनसे िसेटसे करी ररफ दसेखा, 
जो अपनी हँसी तछपानसे करी कोलिि 
कर रहा थिा। उसनसे मिुसे संकसे र ककया 
कक अि मिुसे आपकसे  लिए अनवुाद करी 
ज़रूरर नहीं हरै, ब्सेि मसेन ूका उपयोग 
करें! मैंनसे मसेन ूको उसपर फें का।

दसूरी घटना रि घटी जि मैं एक 
मीटटगं कसे  लिए नय ूमरैलकसको ससे ओरसेगन जा रहा 
थिा। मिुसे डसेनवर में पवमान िदिना थिा। जि मैं 
पवमान में चढ़ा, रो मैंनसे पवमान कसे  पररचाररका ससे 
कहा कक मैं िच्धर हँू। यह सनुकर उसनसे मसेरा िहुर 
मदद करनसे िगी, मिुसे मसेरसे सीट रक िसे आयी और 
यहाँ रक कक मसेरसे सामान को ऊपर कसे  कक्ष में रखनसे 
में मदद करी। जि हम डसेनवर पहँुचसे, रो मैं अपना 
िरैग उ्ठाकर आगसे करी पवमान पकड़नसे करी जलदी 
में थिा, कयोंकक फिाइट कसे  रवाना होनसे में िहुर 
कम समय ही थिा। जरैससे ही मैं पवमान कसे  दरवाजसे 
पर पहँुचा, पररचाररका नसे मिुसे रोका और थिोड़ी 
दसेर इंरज़ार करनसे कसे  लिए कहा। मैंनसे उससे िराया 
कक मैं जलदी में हँू। उसनसे मिुसे चचरंा न करनसे का 
आशवासन टदया। िगिग दस लमनट कसे  इंरजार कसे  
िाद, एक कम्तचारी वहीिचसेयर कसे  साथि आया और 
उस पररचाररका नसे गव्त ससे मिुसे उसमसे िरै्ठनसे का 
इिारा ककया। मैं इस दपुव्धा में पड़ गया कक मैं हँसूँ 
या रोऊँ। मैंनसे िस अपनसे लसर को जोर ससे टहिाया 
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हर 15 लमनट मसेरी सीट कसे  पास आकर मिुससे 
पछूरी थिी कक मिुसे कुछ चाटहए। मैं यह िराना 
नहीं चाहरा थिा कक मिुसे थिोड़ी दसेर कसे  लिए अकसे िसे 
छोड़ दें।

जि रार कसे  खानसे का समय आया, रो उसनसे सिी 
याबत्यों को मसेनय ू टदया। उसनसे उस मसेनय ूससे मसेरसे 
पसंटदरा खानसे और पीनसे करी चीज़ों का चयन करनसे 
कसे  लिए कहा। मैंनसे आनंत्से (entrée) और अनय 
वसरओु ंकरी जाँच करी और खानसे ससे पहिसे लवहसकरी 
और िीयर और खानसे कसे  दौरान वाइन माँगा। कुछ 
ही लमनटों में, वह एक साथि  लवहसकरी, िीयर और 
वाइन िसेकर आयी और मसेरी सीट कसे  सामनसे ट्से पर 
क्रमिद्ध ररीकसे  ससे रीनों को वयवलसथिर ककया। मसेरसे 
सहयात्ी आशचय्त िरी तनगाहों ससे मिुसे दसेख रहसे थिसे। 
उनहोंनसे सोचा होगा कक मिुसे पीनसे करी समसया हरै। 
मिुसे खाना नहीं, िस िहुर सारसे िराि चाटहए! 

ऐससे िहुर सारसे घटनाएं हैं जो टदखारसे हैं कक डी.आई  
ही वासरपवक पवकिांग वयलकर हैं। िसेककन यसे रीन 
पया्तपर हैं। आझखरकार, इनमें ससे कुछ डी.आई मसेरसे 
सिससे अचछसे दोसर हैं।

कया मिुसे यहाँ कयू.इ.डी कहना हरै?

अतंरम िबद 

और मसेरसे दोनों परैरों करी ओर इिारा ककया। मैंनसे उसससे 
कहा “मैं चि सकरा हँू”, और चि पानसे करी अपनी 
योगयरा का ्रदि्तन ककया और कफर पवमान पकड़नसे 
कसे  लिए दौड़नसे िगा। मिुसे परा नहीं कक उसनसे मिुसे 
इंरज़ार करनसे कसे  लिए कफर ससे ििुाया या नहीं। मसेरसे 
पास यह परा िगानसे कसे  लिए रुचच या समय नहीं 
थिा।

मसेरसे एक िच्धर दोसर नसे िी ऐससे ही एक पररलसथितर 
का सामना ककया, उसनसे मिुसे िराया कक उसनसे 
इस पर कोई आपपत् नहीं करी हरै और िस चपुचाप 
वहीिचसेयर पर िरै्ठ गया हरै और उनहें कनसेलकटंग 
फिाइट गसेट रक िसे जानसे टदया। उसको िगा कक 
मैंनसे एक अचछा मौका गवां टदया और उस मटहिा 
करी िावनाओ ंको ्ठसेस पहँुचाया।

आझखरी टदिचसप अनिुव लजसका मैं वण्तन करनसे 
वािा हँू, वह िी एक पवमान में ही घटी। करार 
एयरिाइन अपनी िानदार ससेवा कसे  लिए ्रलसद्ध 
हरै। जरैससे ही मैंनसे पवमान में ्रवसेि ककया, मैंनसे अपनी 
िच्धररा कसे  िारसे में पररचाररका को िराया और कहा 
कक जि िी उससे संवाद करनसे करी आवशयकरा हो, 
लिखकर मिुसे टदखाएँ। वह िहुर मददगार रही और 

लजन िोगों में 
पवकिांगरा दीखरा 
न हो, हम उन 

िोगों को कया कहरसे 
हैं? “सामानय” मसेरसे 
साथि ्ठछीक नहीं 
िरै्ठरा हरै, कयोंकक 
यह तन्धा्तररर 

करना कट्ठन हरै कक 
सामानय कया हरै, 
और यह आमरौर 
पर वयलकरपरक हरै।
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