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सारांश
यह पुस्तक डिमेंशिया के बारे में सोचने का एक अलग तरीका प्रस्तुत करती है, जो आंतरिक अनुभव और बाहरी संचार के बीच के तनावपूर्ण या समझौता किए गए इंटरफेस के विचार के माध्यम से है। इसका उद्देश्य देखभाल करने वालों को उस क्षण में अधिक आत्मविश्वास महसूस करने में मदद करना है, भले ही उनके पास उत्तर न हों।
जीवित उदाहरणों, परिचित कहानियों और व्यावहारिक डिजाइन सिद्धांतों के माध्यम से, यह दिखाता है कि कैसे संबंध तब भी उभर सकते हैं जब स्मृति और भाषा कमजोर हो जाती हैं। यह समझाता है कि डिमेंशिया वाले लोग कभी-कभी अपनी अनिश्चितता को क्यों छिपाते हैं, कैसे व्यवहार अक्सर अर्थ संप्रेषित करता है, और क्यों देखभाल करने वालों को व्यावहारिक अनुभव (प्रैक्सिस) की आवश्यकता होती है, न कि केवल सिद्धांत।
पुस्तक यह भी प्रकट करती है कि टाइमलेस प्रेजेंट्स कैसे ऐसे उपकरण डिजाइन करता है जो वयस्कता का सम्मान करते हैं, गरिमा का समर्थन करते हैं, और उन्नत डिमेंशिया में संबंध बनाने की परिस्थितियाँ उत्पन्न करते हैं।
अंततः, यह परिवारों, देखभाल करने वालों, डिजाइनरों और प्रैक्टिशनरों को अलग तरीके से देखने, अलग तरीके से सुनने और ऐसे वातावरण बनाने के लिए आमंत्रित करती है जहाँ मानवता गैर-परक्राम्य बनी रहे।
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भूमिका
मेरे सामने की महिला को "गैर-मौखिक" के रूप में वर्णित किया गया था, लेकिन मैं देख सकता था कि उसके होंठ हिल रहे थे। इसलिए मैंने उसकी आँखों में देखा और पूछा, "क्या आप मुझे कुछ बताने की कोशिश कर रही हैं?" उसने हाँ कहा। शब्दों से नहीं, सिर हिलाकर नहीं, बल्कि अपनी आँखों से। उसे कुछ साझा करना था, इसलिए मैं और करीब गया, और उसने बहुत धीरे से फुसफुसाते हुए कहा, "आप यहाँ क्यों आए हैं?"
डिमेंशिया की सामान्य समझ के अनुसार, वह बहुत अंतिम चरण में थी। उसकी यादें, या भाषा, या कहने के लिए कुछ भी नहीं बचा था, इसकी उम्मीद नहीं थी। और फिर भी वह यहाँ थी, पूछ रही थी कि मैं, एक अजनबी, उस स्थान पर क्यों आया जहाँ वह रहती थी।
उस प्रश्न को बनाने के लिए आवश्यक जागरूकता, और इसके पीछे का इरादा, ने मुझे यह सवाल करने पर मजबूर किया कि क्या डिमेंशिया के बारे में वर्तमान कथा वास्तव में पूरी सच्चाई हो सकती है।
जो कोई भी डिमेंशिया वाले किसी व्यक्ति की देखभाल कर चुका है या उसके साथ काम कर चुका है, वह ऐसे क्षणों को पहचान लेगा। क्षण जब एक व्यक्ति संपर्क करता है, जब कुछ मेल खाता है, जब मानवता उन पर लगाए गए पूर्वाग्रहों को तोड़ती है। ऐसे क्षण भी होते हैं जब कोई व्यक्ति खुद को समझा नहीं पाता। हम मानते हैं कि ये क्षण रहस्यमय नहीं हैं। ये संकेत हैं। ये क्षण सुझाव दे सकते हैं कि एक व्यक्ति अभी भी उपलब्ध चैनलों के माध्यम से संवाद करने की कोशिश कर रहा है।
इस तरह से नोटिस करना ऐसे क्षणों से विकसित हुआ, जिनमें से कई मैंने अपने पिता के साथ उनके अल्जाइमर के सफर के दौरान अनुभव किए। मैं समझना चाहता था कि ये कैसे होते हैं और, अधिक महत्वपूर्ण, लोग कैसे समर्थित हो सकते हैं ताकि उन्हें फिर से होने की परिस्थितियाँ बनाई जा सकें।
हम जो डिज़ाइन और मार्गदर्शन शाश्वत उपहारों के माध्यम से बनाते हैं, वह ऐसा करने का एक तरीका है। उनका उद्देश्य इन क्षणों को अधिक सुलभ बनाना है, न कि दुर्लभ या भाग्य या अंतर्ज्ञान पर निर्भर, बल्कि एक समझ में जो सीखी जा सकती है और समय के साथ गहराई में जा सकती है।
डिमेंशिया के बारे में जो कुछ भी अब समझा जाता है, जिसमें संरक्षित क्षमताएँ, भावनात्मक स्मृति, संबंधात्मक जागरूकता, और अलगाव शामिल हैं, पहले से ही शैक्षणिक और नैदानिक सर्कलों में स्थापित है। लेकिन यह ज्ञान अक्सर उन लोगों तक नहीं पहुँचता जो इसकी सबसे अधिक आवश्यकता रखते हैं, एक उपयोगी रूप में। परिवार, समर्थन कार्यकर्ता, और हाथों से देखभाल करने वाले अक्सर गिरावट के पुराने मॉडलों के साथ काम कर रहे होते हैं, जबकि व्यक्ति-नेतृत्व वाली देखभाल जैसे नए विचार बिना किसी व्याख्या या व्यावहारिक समर्थन के पेश किए जा सकते हैं कि उन्हें कैसे जीना है। परिणाम एक अंतर है। न केवल जानकारी में, बल्कि समझ, आत्मविश्वास, और संभावनाओं में।
यह पुस्तक उस अंतर को खोजने के लिए मौजूद है। यह एक प्रयास है जो ज्ञात को कुछ ऐसा में अनुवादित करने का है जिसे लोग वास्तव में उपयोग कर सकें, जो अनुभव में आधारित है और इस विश्वास में कि मानवता बनी रहती है, भले ही बहुत कुछ और खो गया प्रतीत होता है।


अध्याय 1 – याद रखने का एक क्षण
देखभाल घर जहाँ मेरे पिता रहते थे, वहाँ बगीचे में एक छोटा कारवां खड़ा था जिसका निवासी स्वतंत्र रूप से उपयोग कर सकते थे। मेरे पिता के डिमेंशिया यात्रा के अंत में, एक दौरे के दौरान, मेरे पति और मैंने अंदर देखने का निर्णय लिया। उनके साथ एक निजी स्थान में होना फिर से अच्छा था, बिना देखे और एक-दूसरे के साथ बातचीत करने के लिए स्वतंत्र।
कारवां की संकलित सामग्री में एक नरम लाल गेंद थी। यह तुरंत उनकी नजर में आ गई। मैंने सोचा कि यह इसलिए है क्योंकि यह क्रिकेट गेंद के समान थी। उन्होंने कई वर्षों तक खेला था।
हमने इसे एक-दूसरे को फेंकना शुरू किया, पहले धीरे-धीरे। यह जल्द ही स्पष्ट हो गया कि उनके गेंद-प्रबंधन कौशल, जो दशकों के खेल से विकसित हुए थे, अभी भी मौजूद थे। हमारी आश्चर्य के लिए, और उनके लिए, उनकी मांसपेशियों की याददाश्त जैसे सक्रिय हो गई, जैसे वह फिर से क्रिकेट पिच पर थे। उन्होंने गेंद को हमसे तेज़ी से पकड़ा और फेंका, स्पिन और बल के साथ। यह बढ़ता गया। हमने लगभग एक घंटे तक गेंद फेंकने में बिताया, इसे सतहों पर उछालते हुए और देख रहे थे कि यह सीमित स्थान में क्या कर सकता है। हमने किसी विशेष चीज़ के बारे में बातचीत की, जिस तरह परिवार करते हैं। हम हंसे और एक-दूसरे की संगति का आनंद लिया। यह एक अप्रत्याशित रूप से समृद्ध और संतोषजनक घंटा था, और मैं इसे अभी भी विस्तार से याद करता हूँ।
उस समय के दौरान, हम देख सकते थे कि उनका आत्मविश्वास बढ़ रहा है। यह मान्यता कि वह शानदार कर रहे थे, उन्हें आराम करने का आभास दिला रही थी। हम अक्सर उनमें जो तनाव महसूस करते थे, वह कम होता प्रतीत हुआ। घर लौटते समय, मेरे पति और मैंने जो हुआ उसके बारे में बात की, उस संबंध की गर्मी को अपने साथ ले जाते हुए।
एक साधारण लाल गेंद ने एक पूरी बातचीत को प्रज्वलित कर दिया क्योंकि हम भाग लेने के लिए खुले थे। हम में से अधिकांश के लिए, अधिकांश समय, संबंध स्मृति पर निर्भर करता है, साझा कहानियाँ और संदर्भ बिंदु जो हमारे रिश्तों को आकार देते हैं। यही कारण है कि जब वे स्मृतियाँ अप्राप्य हो जाती हैं, तो हम इतने खोए हुए महसूस कर सकते हैं।
फिर भी, इस साधारण, परिचित वस्तु ने हमें कुछ महत्वपूर्ण दिखाया। संबंध स्मृति के साथ गायब नहीं होता। सही परिस्थितियों में, यह बदल सकता है। यह एक जीवंत अनुस्मारक था कि गरिमा और आनंद उपस्थिति में रहते हैं, और यह कि उपस्थिति का अनुभव करने के तरीके खोजना अभी भी महत्वपूर्ण है, सभी के लिए।


अध्याय 2 – इंटरफेस: डिमेंशिया के लिए एक लेंस
ज्यादातर लोगों की तरह, मैं अपनी सभी यादों को मांग पर नहीं पहुंच सकता, लेकिन कोई मुझसे यह साबित करने के लिए नहीं कहता कि मैं अभी भी मानव हूँ। फिर भी, डिमेंशिया से ग्रस्त लोगों के लिए, याददाश्त की अनुपस्थिति अक्सर कमी के प्रमाण के रूप में देखी जाती है, जैसे कि केवल स्मृति व्यक्ति की पहचान को परिभाषित करती है। हम उस धारणा को चुनौती देते हैं।
समय के साथ, हम बाधित स्मृति पुनर्प्राप्ति को एक तनावपूर्ण या समझौता किए गए इंटरफेस के रूप में सोचने लगे हैं। यह हमारे लिए यह वर्णन करने का तरीका है कि जब डिमेंशिया आंतरिक अनुभव और बाहरी संचार के बीच के पुल को प्रभावित करता है तो क्या होता है। अनुभव के अनुसार, ऐसा प्रतीत होता है कि कई क्षमताएँ, कौशल, और भावनात्मक प्रतिक्रियाएँ अभी भी मौजूद हो सकती हैं, भले ही इन तक पहुँच अस्थिर हो सकती है। इस दृष्टिकोण से देखा जाए, तो वह इंटरफेस जो आमतौर पर उन गुणों को दुनिया में ले जाता है, और बाहरी दुनिया को समझ में वापस अनुवाद करने में मदद करता है, जब बाधित होता है तो असंगत परिणाम उत्पन्न कर सकता है।
यह विचार करें: ऐसा क्या है कि एक स्मृति जैसी चीज़ वापस आ सकती है, जब यह ऐसा प्रतीत होता है कि यह अब उपलब्ध नहीं है? कोई भी जिसने डिमेंशिया वाले किसी व्यक्ति की देखभाल की है, वह उन क्षणों को याद कर सकता है जब ऐसा होता है। हमने इसे स्वयं अनुभव किया। समय के साथ, यह स्पष्ट हो गया कि संबंध बनाने के लिए सही परिस्थितियाँ उत्पन्न करना कभी-कभी ऐसा कुछ था जिस पर हम प्रभाव डाल सकते थे, न कि कुछ ऐसा जिसे हमें संयोग से होने का इंतजार करना था।
यह दृष्टिकोण महत्वपूर्ण है क्योंकि यह ध्यान केंद्रित करता है। डिमेंशिया केवल स्मृति की हानि या आत्म की हानि नहीं है, मानवता का खाली होना नहीं है। इसके बजाय, इसे उस चैनल में व्यवधान के रूप में समझा जा सकता है जिसके माध्यम से संबंध आमतौर पर दोनों दिशाओं में बहता है। जब इंटरफेस तनावग्रस्त हो जाता है, तो स्मरण धीमा, अस्थिर, या अनुपस्थित हो सकता है, और परिवारों को ऐसा महसूस हो सकता है कि संबंध स्वयं गायब हो गया है।
फिर भी, सही परिस्थितियों और समझ के साथ, विभिन्न प्रकार के संबंध कभी-कभी संभव हो सकते हैं। संबंध को गायब नहीं होना चाहिए। यह उपस्थिति, संगीत, इशारों, और साझा गतिविधियों के माध्यम से अलग तरीके से उभर सकता है। परिचितता यहाँ एक महत्वपूर्ण भूमिका निभाती है। जब कुछ पहचानने योग्य लगता है, तो यह स्मरण पर दबाव डाले बिना संबंध का समर्थन कर सकता है या व्यक्ति को किसी भी तरह से कम नहीं कर सकता।
यह सोचने का तरीका हमारे अपने अनुभव और अभ्यास के माध्यम से उभरा, जब हमने उन इंटरैक्शनों को समझने की कोशिश की जो मौजूदा व्याख्याओं में फिट नहीं होते थे। इसका नामकरण करने से हमें पैटर्नों को नोटिस करने, अपने पूर्वाग्रहों का परीक्षण करने, और जो हमने सीखा है उसे दूसरों के साथ साझा करने में मदद मिली है। हमें विश्वास है कि इसके निहितार्थ इतने महत्वपूर्ण हैं कि उन्हें अपने तक सीमित नहीं रखना चाहिए या उन्हें रोकना नहीं चाहिए। कोई भी इस दृष्टिकोण को ले सकता है और इसे उपयोग करना शुरू कर सकता है, यह ध्यान देकर कि एक इंटरैक्शन कहाँ तनावग्रस्त महसूस होता है, यह पूछते हुए कि एक इंटरफेस कहाँ विफल हो सकता है, और संबंध का बेहतर समर्थन करने के लिए परिस्थितियों या अपेक्षाओं को समायोजित करते हुए।


अध्याय 3 - मास्किंग, अर्थ, और सामाजिक मस्तिष्क
यह समझ, कि डिमेंशिया एक तनावग्रस्त या समझौता किए गए इंटरफेस को शामिल करता है, ने उन लोगों के साथ इंटरैक्शन को देखने के तरीके को मौलिक रूप से बदल दिया है जो इसका अनुभव कर रहे हैं।
महत्वपूर्ण रूप से, यह हमें यह पहचानने की अनुमति भी देता है कि जबकि स्मृति पुनःकालन समझौता किया जा सकता है, व्यक्तित्व के कई पहलू आश्चर्यजनक रूप से मजबूत रहते हैं। इनमें से एक सामाजिक संकेतों को पढ़ने और सामाजिक इंटरैक्शनों में भाग लेने की क्षमता है। सामाजिक प्राणियों के रूप में, हम जिस भी स्थिति में होते हैं, उसमें फिट होने के लिए हार्डवायर होते हैं। हमारे पास ऐसा करने का एक जीवनकाल का अनुभव है।
हम में से अधिकांश ने उस क्षण का अनुभव किया है जब हम किसी ऐसे व्यक्ति से मिलते हैं जो स्पष्ट रूप से हमें याद करता है, जबकि हम उन्हें याद नहीं करते। बिना सोचे-समझे, हम बातचीत को सावधानीपूर्वक, गैर-विशिष्ट शर्तों में बढ़ाते हैं, स्मृति के सतह पर आने के लिए समय खरीदते हैं। यह एक सहज सामाजिक प्रतिक्रिया है जब व्यक्तिगत स्मृति वहाँ नहीं होती।
डिमेंशिया में, ये सहज प्रतिक्रियाएँ किसी व्यक्ति की आंतरिक दुनिया के बारे में गलतफहमियों का कारण बन सकती हैं। सामाजिक संकेतों और उनके चारों ओर के किसी भी संदर्भात्मक जानकारी तक पहुँच के साथ, डिमेंशिया वाले लोग अक्सर अनिश्चितता को उत्कृष्ट प्रभाव के लिए छिपा सकते हैं, जब तक कि परिस्थितियाँ अनुमति देती हैं।
इसका एक उल्लेखनीय उदाहरण क्रिस हेम्सवर्थ की डॉक्यूमेंट्री "ए रोड ट्रिप टू रिमेम्बर" में देखा जा सकता है, जिसमें वह अपने पिता, क्रेग, जो अल्जाइमर से ग्रस्त हैं, को यादें पुनः उभारने के लिए एक यात्रा पर ले जाते हैं।
एक दृश्य में, क्रिस और उसके पिता एक पुराने दोस्त, स्पेंसर से मिलते हैं। वे आसानी से बातचीत करते हैं, गर्मजोशी से बातचीत करते हैं, एक कार में चढ़ते हैं जिसका वे एक बार आउटबैक में जंगली मवेशियों को पकड़ने के लिए इस्तेमाल करते थे, लीवर को छूते हैं, और मशीनरी के बारे में यादें ताजा करते हैं। यह आदान-प्रदान तरल और मित्रवत है, और वे एक-दूसरे के साथ बहुत अच्छे से मिलते हैं। बाद में, जब तीनों एक साथ बैठते हैं, क्रिस अपने पिता से पूछता है कि उन्हें स्पेंसर के बारे में क्या याद है। क्रेग थोड़ी देर के लिए हिचकिचाते हैं, फिर स्पेंसर के बारे में बात करना शुरू करते हैं जैसे वह पूरी तरह से कोई और हो। वह यहां तक कि स्पेंसर से भी पूछते हैं कि क्या वह उस व्यक्ति को जानता है जिसका क्रिस जिक्र कर रहा है।
इस डॉक्यूमेंट्री में, इसे स्पष्टता को बाधित करने वाले भ्रम के एक क्षण के रूप में प्रस्तुत किया गया है, कुछ अचानक और अप्रत्याशित। लेकिन इंटरफेस के दृष्टिकोण से देखा जाए, तो इसे अलग तरीके से समझा जा सकता है।
अपने इंटरफेस के समझौता होने के बावजूद, क्रेग अभी भी विभिन्न संकेतों पर निर्भर रहकर जुड़े रहने में सक्षम थे। जो वह देख सकते थे, जो परिचित लग रहा था, जो कहा जा रहा था, और बातचीत का भावनात्मक स्वर सभी ने उनकी भागीदारी का समर्थन किया। वह उपलब्ध संकेतों का उपयोग करके बातचीत को बनाए रखते हुए दिखाई दिए, भले ही याददाश्त अस्थिर थी। जब उनसे एक ऐसा कार्य करने के लिए कहा गया जिसे उनका इंटरफेस अब विश्वसनीय रूप से समर्थन नहीं कर सकता था, तो उन्होंने अपने लिए उपलब्ध संकेतों का जवाब देना जारी रखा, उस प्रश्न का उत्तर देते हुए जो अन्य परिस्थितियों में काम कर सकता था, सिवाय इसके कि स्पेंसर उनके सामने बैठे थे। यह क्षण उनके आंतरिक अनुभव और उन बाहरी मांगों के बीच के अंतर को उजागर करता है जो उन पर रखी गई थीं।
जिस सहजता से वह ऐसा करते हैं, वह चौंकाने वाली है, लेकिन यह आश्चर्यजनक नहीं होना चाहिए। हम में से अधिकांश इसे बिना किसी सचेत प्रयास या जागरूकता के करते हैं। जो ऐसा नहीं करते, जैसे कि कुछ लोग ऑटिज्म स्पेक्ट्रम पर हैं, उन्हें समान प्रभाव प्राप्त करने के लिए महत्वपूर्ण ऊर्जा खर्च करनी पड़ सकती है। दोनों ही मामलों में मास्किंग एक दोष नहीं है। यह सामाजिक रूप से जीवित रहने के लिए एक गहरा मानव अनुकूलन है।
प्रश्न पूछे जाने से पहले, पिता और पुत्र के बीच का संबंध वास्तविक था। यह उपस्थिति, साझा वातावरण, और इरादे से उभरा था, न कि तथ्यात्मक याददाश्त से। प्रश्न के बाद, क्रेग के इंटरफेस की सीमाएँ स्पष्ट हो गईं। जब वह इस बातचीत के हिस्से में गए, तो उनका आत्मविश्वास गिर गया, न कि इसलिए कि कुछ अचानक बदल गया, बल्कि इसलिए कि इंटरफेस से कुछ ऐसा करने के लिए कहा जा रहा था जिसे वह अब विश्वसनीय रूप से प्रबंधित नहीं कर सकता था।
एक समझौता किए गए इंटरफेस दृष्टिकोण से देखा जाए, तो कुछ अचानक नहीं हुआ। यह क्षण बस इंटरफेस की सीमाओं को उजागर करता है। जब हम इसे पहचानते हैं, तो हम संयोग से संबंध आने की प्रतीक्षा करना बंद कर सकते हैं और उन परिस्थितियों पर अधिक ध्यान देना शुरू कर सकते हैं जो इसे उभरने की अनुमति देती हैं, और उन पर जो इसे गिराने का कारण बनती हैं।



अध्याय 4 - व्यवहार को संचार के रूप में - अलग तरीके से सुनना

अपनी खुद की अवलोकनों और कई अन्य उदाहरणों को पढ़ने के बाद, हम इस पर सवाल उठाने लगे हैं कि जब हम कहते हैं कि यादें डिमेंशिया में "खो गई" हैं, तो इसका क्या मतलब है। हम सभी ने ऐसी बातचीत की है जहां कोई कुछ याद करता है जो हम नहीं करते, कम से कम पहले तो नहीं। समय, संदर्भ, या प्रोत्साहन के साथ, वह याद फिर से उभर सकती है और फिर से सुलभ हो सकती है। यह हमें याद दिलाता है कि याददाश्त एक स्थिर या स्थायी चीज नहीं है, बल्कि कुछ ऐसा है जो अक्सर परिस्थितियों पर निर्भर करता है। इसे समझना यह समझाने में मदद कर सकता है कि क्यों उन्नत डिमेंशिया वाले लोग ऐसी बातें कह सकते हैं या कर सकते हैं जो बाहर से समझ में नहीं आतीं।

एक उदाहरण एक डॉक्टर द्वारा लिखे गए लिंक्डइन पोस्ट से आता है जो डिमेंशिया जागरूकता के लिए वकालत करती हैं। उसने एक दोस्त का वर्णन किया जिसकी माँ, जिसे डिमेंशिया था, बाहर खाना खाना पसंद करती थी, लेकिन उन्होंने ऐसा करना बंद कर दिया क्योंकि वह अचानक रेस्तरां में खड़ी हो जाती थी और फेंकने की हरकतें करती थी, जिससे उसकी बेटी और अन्य भोजन करने वाले असहज और प्रतिक्रिया देने में अनिश्चित हो जाते थे। जब डॉक्टर ने उनके साथ एक दौरा किया, तो व्यवहार फिर से प्रकट हुआ। उसने बस माँ से पूछा कि वह क्या कर रही थी। उत्तर तुरंत आया। वह मुर्गियों को खिला रही थी। एक बच्चे के रूप में, उसे खुद खाने से पहले मुर्गियों को खाना देना पड़ता था।

उस समझ के साथ, व्यवहार स्पष्ट हो जाता है। जो 'भूल गई' याद प्रतीत हो रही थी, वह शब्दों के बजाय क्रिया के माध्यम से अभिव्यक्ति पा रही थी। सेटिंग की परिचितता और भोजन की तैयारी ने इसे बुलाया था। उस क्षण को शारीरिक रूप से फिर से जीना ही था कि उसके शरीर ने इसे संप्रेषित करने का चुनाव किया। बाहर से यह अजीब, यहां तक कि परेशान करने वाला लग रहा था, लेकिन इस अतिरिक्त संदर्भ के साथ यह पूरी तरह से समझ में आता है।

कितने所谓 व्यवहार वास्तव में स्मृतियाँ हैं जो एक ऐसे रूप में उभरती हैं जिसे व्यक्ति अब व्यक्त नहीं कर सकता? हम उस संचार को कैसे सम्मानित करें जो इस तरह से आता है, शब्दों के बजाय आंदोलन, पुनरावृत्ति, या इशारे के माध्यम से? हम हमेशा अर्थ नहीं जानते, लेकिन इस संभावना के लिए खुले रहना कि व्यवहार संचार का एक रूप है, केवल मदद कर सकता है। यह हमसे अलग तरीके से सुनने का आग्रह करता है, क्योंकि मौजूदा मॉडल हमेशा कुछ ऐसा नहीं बनाते जिसे लोग उस क्षण में उपयोग कर सकें, और क्योंकि व्यवहार अक्सर अर्थ रखता है बहुत समय बाद जब भाषा अविश्वसनीय हो जाती है।

इंटरफेस लेंस के माध्यम से देखे जाने पर, देखभाल करने वाला उस पुल पर तनाव डालने वाले कारकों पर विचार कर सकता है जो आंतरिक अनुभव और बाहरी अभिव्यक्ति के बीच है। इसमें भूख, प्यास, असुविधा या थकान जैसी unmet शारीरिक आवश्यकताएँ शामिल हो सकती हैं। इसमें उदासी, चिंता या अनिश्चितता जैसे भावनात्मक अवस्थाएँ भी शामिल हो सकती हैं। संवेदी अधिभार, अपरिचित वातावरण, या सुरक्षा और संबंध की भावना से जुड़े दिनचर्या और संकेतों की अनुपस्थिति भी एक भूमिका निभा सकती है। इनमें से प्रत्येक संभावना सुधार की ओर नहीं, बल्कि समायोजन की ओर इशारा करती है। परिस्थितियों में एक छोटा सा परिवर्तन कभी-कभी तनाव को कम कर सकता है और संचार या आराम को एक अलग तरीके से उभरने की अनुमति दे सकता है।
एक बार जब हम अलग तरीके से सुनना शुरू करते हैं, तो अगला प्रश्न यह होता है कि हम कैसे प्रतिक्रिया देते हैं। सिद्धांत में नहीं, बल्कि व्यवहार में।


अध्याय 5 – प्रैक्टिस

देखभाल को अक्सर ढांचों और दर्शन के माध्यम से वर्णित किया जाता है, व्यक्ति-केंद्रित, व्यक्ति-नेतृत्व, संबंध-आधारित। ये विचार महत्वपूर्ण हैं। ये दिशा और साझा भाषा प्रदान करते हैं। लेकिन एक दर्शन को समझना इसे जीने के समान नहीं है, विशेष रूप से डिमेंशिया देखभाल की क्षण-प्रतिक्षण वास्तविकता में। अक्सर हमारे समझने और वास्तव में करने के बीच एक अंतर होता है।

वह अंतर वह जगह है जहाँ अक्सर अनदेखा किया जाने वाला कुछ महत्वपूर्ण हो जाता है। समझने और करने के बीच कुछ ऐसा है जिसे आप प्रैक्टिस के रूप में सुन सकते हैं: वह प्रकार का ज्ञान जिसे केवल करने से सीखा जा सकता है।

इस प्रकार के सीखने के बारे में सोचने का एक सरल तरीका तैराकी के माध्यम से है। आप तैरने के तरीके का एक स्पष्ट और सटीक विवरण पढ़ सकते हैं, लेकिन केवल वही ज्ञान आपको पानी में रहने के लिए तैयार नहीं करता। यह आपको यह नहीं बताता कि पानी कैसा महसूस होगा, आपका शरीर कैसे प्रतिक्रिया देगा, या जब चीजें अपेक्षा के अनुसार नहीं होती हैं तो कैसे समायोजित करना है। ये चीजें केवल अनुभव के माध्यम से, नोटिस करके, कोशिश करके और अनुकूलित करके सीखी जा सकती हैं।
डिमेंशिया देखभाल भी इसी तरह है। व्यक्ति-नेतृत्व वाली देखभाल जैसे विचार अमूर्त रहते हैं जब तक कि देखभाल करने वाले के पास यह महसूस करने का कोई तरीका न हो कि वे व्यवहार में क्या मतलब रखते हैं। क्षण में बने रहना, विशेष रूप से जब व्यक्ति की संचार स्पष्ट या गैर-मौखिक होती है, केवल अच्छे इरादों से अधिक की आवश्यकता होती है। यह समायोजन, आत्मविश्वास और क्षण में केंद्रित रहने के लिए कुछ की आवश्यकता होती है।

इस प्रकार का सीखना विशेष प्रशिक्षण का विकल्प नहीं है, जैसे तैरना सीखना किसी को पेशेवर तैराक नहीं बनाता। लेकिन बिना कुछ अनुभव के, प्रशिक्षण के पास निर्माण करने के लिए बहुत कम होता है। इस तरह से सीखना एक आधार प्रदान करता है। यह आत्मविश्वास, ध्यान और "मैं इसके साथ काम कर सकता हूँ" की भावना का समर्थन करता है, जो गहरे सीखने को संभव बनाता है।

हमारे अपने काम के माध्यम से, हमने देखा है कि साझा गतिविधि इस प्रकार की शारीरिक समझ में एक कोमल तरीके की पेशकश कर सकती है। जब कुछ परिचित और खुला महसूस होता है, तो यह बातचीत को धीमा कर सकता है और देखभाल करने वालों को प्रतिक्रियाओं, लय और प्राथमिकताओं को नोटिस करने में मदद कर सकता है जैसे वे उभरते हैं। समय के साथ, दर्शन कम अमूर्त महसूस करने लगता है। यह कुछ ऐसा बन जाता है जिसे पहचाना और जीया जा सकता है, याद किया या प्रदर्शन नहीं किया जा सकता।
उन्नत डिमेंशिया में, जहाँ मौखिक संचार सीमित हो सकता है, इस प्रकार का अभ्यास बहुत महत्वपूर्ण हो सकता है। यदि व्यवहार संचार का एक रूप हो सकता है, तो इसे पूरा करने के लिए सीखना केवल व्याख्या से अधिक की आवश्यकता होती है। यह अनुभव की आवश्यकता होती है। सही प्रतिक्रियाएँ नहीं, बल्कि नोटिस करने, समायोजित करने और उनके साथ क्षण में बने रहने के लिए स्थान।

आक्रामकता और वृद्धि पर एक नोट

कभी-कभी, आंतरिक अनुभव और बाहरी अभिव्यक्ति के बीच यह असंगति क्रोध, ऊँची आवाज़ों, या ऐसे व्यवहार के रूप में प्रकट हो सकती है जो आक्रामक महसूस होता है। ये क्षण अस्थिर हो सकते हैं, और यह पहचानना महत्वपूर्ण है कि शामिल सभी लोगों की सुरक्षा हमेशा पहले आनी चाहिए।

जब कोई डिमेंशिया से पीड़ित व्यक्ति इस तरह से अपनी भावनाएँ व्यक्त करता है, तो यह निराशा, भ्रम, असुविधा, या अभिभूत होने की भावना को दर्शा सकता है। कारण हमेशा स्पष्ट नहीं होता, और यह हर बार भिन्न हो सकता है, या एक साथ कई प्रभावों द्वारा आकारित हो सकता है।

इन क्षणों में, यह याद रखना सहायक हो सकता है कि जो कुछ व्यक्त किया जा रहा है वह जरूरी आपके प्रति निर्देशित नहीं है, भले ही यह व्यक्तिगत महसूस हो। व्यक्ति यह समझने में असमर्थ हो सकता है कि क्या कहा जा रहा है, वे जो अनुभव कर रहे हैं उसे स्पष्ट करने में, या अपनी प्रतिक्रिया को उस तरह से नियंत्रित करने में सक्षम नहीं हो सकते जैसे वे पहले कर सकते थे। यह भी पहचानना सहायक हो सकता है कि सुधारने, समझाने, या जो हो रहा है उसे हल करने की प्रवृत्ति कितनी मजबूत हो सकती है। जहाँ यह सुरक्षित हो, उस आवश्यकता को धीरे-धीरे अलग रखना और क्षण को बस बसने देना आपके दोनों के लिए दबाव को कम कर सकता है।

संघर्ष को कम करना और अनावश्यक सुधार से बचना कभी-कभी वृद्धि को कम करने में मदद कर सकता है। एक कदम पीछे हटना, बातचीत को नरम करना, या क्षण को गुजरने देना उस क्षण में तर्क करने की कोशिश करने की तुलना में अधिक सहायक हो सकता है।

यह पहचानना महत्वपूर्ण है कि इन स्थितियों में अलग तरह से प्रतिक्रिया देना अपरिचित लग सकता है और इसके लिए अभ्यास की आवश्यकता हो सकती है। यह भावनात्मक रूप से भी मांगलिक हो सकता है, इसलिए अपने आप पर बहुत कठोर न होना महत्वपूर्ण है। समर्थन उपलब्ध है, और आपको इन क्षणों को अकेले प्रबंधित करने की आवश्यकता नहीं है।

इसका मतलब असुरक्षित व्यवहार को स्वीकार करना नहीं है, बल्कि यह पहचानना है कि ये क्षण अक्सर तनाव के अभिव्यक्तियों के रूप में सबसे अच्छे से समझे जाते हैं, न कि जानबूझकर किए गए कार्यों के रूप में। जब स्थिति के भीतर दबाव कम होता है, तो व्यक्ति अधिक सहजता की भावना पुनः प्राप्त कर सकता है।


अध्याय 6 - सिद्धांतों को ठोस बनाना

इस अंतर को संबोधित करने के लिए हमारा अपना दृष्टिकोण, बहुत पहले जब हम इसे व्यक्त करना नहीं जानते थे, मुख्य रूप से सहज था, जो हमारे अपने अनुभवों और उन अंतरालों से आकारित था जिनसे हम गुजरे थे। समय के साथ, उन सहजताओं का परीक्षण, चुनौती दी गई, और परिष्कृत किया गया, अंततः उस सोच का निर्माण किया जो अब इस पुस्तक के पन्नों में है। जब हम इसे नाम देने में सक्षम हुए, तो इसे साझा करना महत्वपूर्ण लगा।

इस काम के केंद्र में एक सरल लेकिन कठिन प्रश्न है: जब स्मृति अस्थिर होती है, भाषा नाजुक होती है, और व्यवहार प्राथमिक संचार का रूप बन जाता है, तो आप किसी से कैसे जुड़ते हैं? हमारे द्वारा बनाए गए हर उपकरण ने उस प्रश्न का एक उत्तर दिया है। लेकिन अन्य उत्तर और समझौता किए गए इंटरफेस लेंस के साथ काम करने के तरीके होंगे, और हम इसका स्वागत करते हैं। लेंस स्वयं हमारा नहीं है। यह उस जगह पर है जहाँ यह लोगों को अलग तरह से देखने में मदद करता है।

इस यात्रा की शुरुआत से, एक छवि मेरे साथ बनी हुई है। उस स्थान की खोज जहाँ मेरे पिता तब रह सकें जब वह घर पर सुरक्षित नहीं थे, एक गंभीर प्रयास था। हमने लाउंज और बैठक कक्ष देखे जो लोगों से भरे हुए थे, बैठे और दूर की ओर खाली नजरों से देख रहे थे, जैसे कि यह किसी प्रकार का स्वर्ण मानक हो। जैसे कि गिरावट को शांत और अदृश्य होना चाहिए। जैसे कि जीवन पहले से ही समाप्त हो चुका था, और जो बचा था वह केवल इंतजार करना था। वे अभी भी वहाँ हैं, और वे अभी भी मुझे परेशान करते हैं।

इसलिए इंटरफ़ेस महत्वपूर्ण है। जब हम मानते हैं कि बाहरी स्थिरता या कठिनाई का अर्थ अनुपस्थिति है, तो हम देखना, सुनना और अंदर आने के तरीके पेश करना बंद कर देते हैं। लेकिन जब हम व्यवहार को प्रयास के रूप में समझते हैं, और इंटरफ़ेस को खाली के बजाय तनावपूर्ण के रूप में देखते हैं, तो विभिन्न संभावनाएँ उभरती हैं। साझा गतिविधि, परिचित लय, और ध्यान केंद्रित करने के सरल बिंदु शारीरिक सुनने को संभव बना सकते हैं। ये लोगों को कुछ ऐसा देने का काम करते हैं जिसे वे अनुसरण कर सकें, जिससे व्यक्ति-नेतृत्व वाली देखभाल आकांक्षा से जीती हुई अनुभव में बदल जाती है।

हम इस दृष्टिकोण को साझा कर रहे हैं क्योंकि इसके निहितार्थ हमारे लिए बहुत महत्वपूर्ण हैं। यदि संबंध अभी भी संभव है, यहां तक कि उन्नत डिमेंशिया में भी, तो यह उन परिस्थितियों को नोटिस करने की जिम्मेदारी बन जाती है जो इसे समर्थन देती हैं, और उन परिस्थितियों को चुनौती देने की जो चुपचाप इसे नकारती हैं।

अंत में, इस पुस्तक में कुछ भी इस से अधिक महत्वपूर्ण नहीं है: मानवता पर बातचीत नहीं की जा सकती। एक निदान किसी के संवाद करने के तरीके को बदल सकता है, लेकिन यह यह नहीं घटाता कि वे कौन हैं। हमारी जिम्मेदारी है कि हम उस व्यक्ति को पहचानें जो बना रहता है, और उन्हें उपस्थिति, धैर्य, और गरिमा के साथ मिलें, भले ही परिस्थितियाँ कठिन हों।


निष्कर्ष

यह पुस्तक इस आशा में प्रस्तुत की गई है कि जो हमने वर्णित किया है वह पहचानने योग्य लगेगा। इसे एक सिद्धांत के रूप में नहीं, बल्कि कुछ ऐसा जो कई लोग पहले से ही महसूस करते हैं, अक्सर इसके लिए भाषा के बिना। हमारा इरादा उन अनुभवों को आकार और नाम देना है जो देखभाल करने वाले और परिवार अक्सर सामना करते हैं, लेकिन जिन्हें भरोसा करने के लिए शायद ही कभी प्रोत्साहित किया जाता है। हम हमेशा यह नहीं समझेंगे कि हम क्या देख रहे हैं, और हम हमेशा सही नहीं होंगे। जो महत्वपूर्ण है वह है नोटिस करते रहना, समायोजित करना, और संबंध में बने रहना।अलग तरीके से सुनना हमेशा अधिक करने का मतलब नहीं है। कभी-कभी इसका मतलब है उस प्रयास को छोड़ना जो पहले स्थान पर कभी मदद नहीं कर रहा था।

आपको अलग तरीके से सुनना शुरू करने के लिए विशेष प्रशिक्षण या औपचारिक अनुमति की आवश्यकता नहीं है। प्रयास को नोटिस करने, जिज्ञासा के साथ प्रतिक्रिया देने, और संबंध के लिए परिस्थितियाँ बनाने की क्षमता मानव है। यह ध्यान और अनुभव के माध्यम से बढ़ता है। प्रशिक्षण इसे गहरा कर सकता है, और विशेषज्ञता इसे समर्थन दे सकती है, लेकिन पहला कदम संस्थानों का नहीं है। यह रोज़मर्रा की मुलाकातों का है, और उपस्थित रहने की इच्छा का है।

यह परिवारों, देखभाल करने वालों, डिजाइनरों, प्रैक्टिशनरों, और समुदायों के लिए एक निमंत्रण है कि वे जो गूंजता है उसे लें, अनुकूलित करें, चुनौती दें, और उस पर निर्माण करें। यदि यह उपयोगी लगता है तो हमारे साथ काम करें, या यदि यह क्षण की आवश्यकता है तो विचारों को कहीं और ले जाएं। यह कार्य किसी एक संगठन से बड़ा है। इसके लिए कई हाथों, कई संस्कृतियों, और कई रूपों की आवश्यकता होगी।

जो महत्वपूर्ण है वह यह है कि हम एक ऐसी दुनिया की ओर बढ़ते रहें जहां डिमेंशिया में मानवता पर बातचीत नहीं की जा सकती, और जहां संबंध संभव रहता है, भले ही स्मृति और भाषा कमजोर हों। यदि यह पुस्तक एक व्यक्ति को भी अलग तरीके से देखने, अलग तरीके से सुनने, या अधिक आत्मविश्वास और देखभाल के साथ कार्य करने में मदद करती है, तो यह पहले ही अपना काम शुरू कर चुकी है।

इस पुस्तक के साथ, हम टाइमलेस प्रेजेंट्स के सह-संस्थापक हैं, जो यूके में स्थित एक सामाजिक उद्यम है जो डिमेंशिया-समावेशी गतिविधियाँ बनाता है जो बाद के चरण की देखभाल में अंतर्दृष्टि, संलग्नता, और संबंध का समर्थन करने के लिए डिज़ाइन की गई हैं। हमारे उत्पाद उसी सोच पर आधारित हैं जो इस पुस्तक में वर्णित है और परिवारों, देखभाल घरों, अस्पतालों, और स्वास्थ्य सेवाओं द्वारा उपयोग किए जाते हैं ताकि ऐसी परिस्थितियाँ बनाई जा सकें जहां संबंध अभी भी उभर सकता है, बिना स्मृति, निर्देश, या सुधार पर निर्भर किए।

उन पाठकों के लिए जो देखना चाहते हैं कि ये विचार व्यावहारिक उपकरणों में कैसे अनुवादित होते हैं, आप हमारे काम के बारे में अधिक जानकारी यहाँ पा सकते हैं:
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जो लोग और अधिक अन्वेषण करना चाहते हैं

इस पुस्तक में विचार एक लंबे काम से निकले हैं जो इंटरफेस लेंस की गहराई से जांच करता है, और इसे डिमेंशिया, संचार, और अर्थ के बारे में व्यापक सोच के भीतर रखता है।

वह पत्र एक अधिक शैक्षणिक शैली में लिखा गया है, और उन पाठकों के लिए है जो अंतर्निहित अवधारणाओं के साथ अधिक विस्तार से जुड़ना चाहते हैं, या जो अनुसंधान, शिक्षा, या नीति संदर्भों में काम कर रहे हैं।

इस पुस्तक में विचारों को समझने या उपयोग करने के लिए इसे पढ़ना आवश्यक नहीं है, लेकिन यह कुछ लोगों के लिए रुचिकर हो सकता है।

आप इसे यहाँ एक्सेस कर सकते हैं: https://www.timelesspresents.com/the-interface-lens-for-dementia


यह पुस्तक लेखकों द्वारा लिखी गई थी, जो जीवन के अनुभव, पेशेवर प्रथा, और मौलिक सोच पर आधारित है। संरचना, भाषा को स्पष्ट करने, और ड्राफ्ट को परिष्कृत करने के लिए कुछ बिंदुओं पर कृत्रिम बुद्धिमत्ता उपकरणों का उपयोग किया गया था। सभी विचार, व्याख्याएँ, और निष्कर्ष लेखकों के अपने हैं, और अंतिम सामग्री की जिम्मेदारी पूरी तरह से उन पर है।
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