
जʗी िनदान के फायदे  (BENEFITS OF EARLY DIAGNOSIS) 

माता - िपता को िजतनी जʗी इस िसंडŌ ोम के  बारे मे पता चलता है, वो उतनी जʗी ही  िविभन थेरपीएस का उपयोग 

कर , बǄे के   सही  िवकास  मŐ  सहायता कर सकते है । िजसमे सही पोषण, Ťोथ हामŖɌ, ऑƐूपेशनल थेरेपी , 

ििफजकल थेरपेी और ˙ीच थेरपेी भी सİʅत है । 

Ťोथ हामŖɌ (GROWTH HORMONES) 

िविभन Ůयोगो से यह सािबत Šआ है की Ťोथ हामŖɌ का Prader Willi के  बǄो तथा ʩˋो पर काफी फायदा होता है 

। Ťोथ हामŖɌ की वजह से उनकी लɾाई , मासपेिशओ मे ताकत, वजन मे कमी , बॉडी कɼोजीशन मे सुधार, बोन 

िमनरल डŐ िसटी मे बढ़ोतरी तथा बǄो मे सुˑी मे कमी होती है । 

िजन बǄो को Ťोथ हामŖन जनम के पहले एक साल के अंदर िदया गया है , उनकी नैन नƕ भी सामाɊ िदƢे है । 

परȶु Ťोथ हामŖन टŌ ीटमŐट िकसी एƛपटŊ एं डोिŢनोलोिजː की िदशा िनदőश पर ही लेना चािहए । यह एक बŠत मेहŐगा 
इलाज़ है जो भारत मे िकसी िबमा योजना या ˢाȚ योजना की अंतगŊत नही  ंआता। 

Prader - Willi िसंडŌ ोम Ɛा है ? (What is prader-willi syndrome?) 

यह एक Ţोमोजोम १५ का जिटल बŠ Ůणाली, Ɋूरो डेवलपमŐटल िवकार है जो लगभग १२००० से १५००० बǄो मे िकसी 
एक बǄे को हो सकता है और इसका िकसी भी िलंग या जाित से कोई िवशेष सɾɀ नही ं है 

। इसके  मुƥ लƗण है जैसे  हाइपोटोिनआ, जनम  उपरांत कम बढ़त, अʙजननŤंितता (ह्̳पोगोनडीएम) , Ťोथ हामŖन 

की कमी, संǒानाȏक िवकलांगता (कॉगिनिटव िडसेिबिलटी), ʩवहार सɾɀी सम˟ा , असामाɊ न शांत होने वाली 
अȑिधक भूख  इȑािद । इन पेशŐट मे ह्̳पोथैलमस Ůभािवत होता है और िŢयाशील नही ंहोता । 

Prader - Willi असामाɊ अȑिधक न शांत होने वाली भूख और जान लेवा मोटापे का सबसे सामाɊ आनुवंिशक कारण 

है । 

हमारे बारे मे (About us) 

Indian  prader - willi एसोिसएशन (IPWSA ) एक गैर लाभ टŌ ː  है िजसका सं̾थापन और संचालन PWS पेशŐट्स के 

अिभवाहकों के Ȫारा िकया जा रहा है । हमारा उȞेʴ ȕįरत िनदान और ȕįरत इंटरवŐशन है । हम एक PSG (Parent 

Support Group ) की तरह काम करते है िजसका उदेʴ PWS के बारे मे लोगो मे जागŝकता पैदा करना है  और 

िजसको जŝरत है उनको सहारा और उनका िदशा िनदőशन करना भी  है । 

IPWSA , International prader - willi Syndrome Organisation (IPWSO ) और Organisation of Rare Diseases 

India (ORDI ) का सद˟ है ।हमारा नेटवकŊ , भारतीय Pws पįरवारों को सारी दुिनया के उन पįरवारों से जोड़ती है िजनके 

तकलीफे और ददŊ सामान है  

यह नेटŴक PWS Ɨेũ मे हो रहे Ƒीिनकल टŌ ायʤ और अɊ गितिविदयों के बारे मे सबको अपडेट रखता है । हम सभी 
PWS से जुड़े Šए लोगो का IPWSA मे ˢागत करते है । 



PSG (Patient Support Group ) का उȞेʴ  (Aims and objectives of PSG) 

भारत मे बŠत सारी चुनौितयां है । यह िवʷ के दूसरा जनसँƥा बŠʞ देश है जहाँ गरीबी , अिशƗा और िपũसȅाȏक 

समाज है । 

पिʮम देशो मे पेशŐट सपोटŊ Ťुप बŠत पहले बन गए थे जबिक भारत मे यह संकʙना अभी नयी है । हमारे देश मे बीमारी 
को छुपाने का įरवाज है और मदद लेना तो दूर के बात है । अपयाŊɑ बीमाįरयो ंका डेटाबेस मेिडकल समुदाय Ȫारा िकये 
जा रहे Ƒीिनकल टŌ ायʤ मे मुİʭल करता है । 

PSG के अİˑȕ का काराण पेशŐट्स और उनके पįरवारो ंको ऐसा माहौल देना है के सब िबना िकसे शक के अपने 

अनुभव साँझा कर सके के िकस तरह PWS के पेशŐट्स का ȯान रखा जाये और ˢ˖ सɾɀी होने वाली İ̾थित का 
मुकाबला िकया जाए। 

मरीजो ंऔर समाज मे जागŝकता और मरीजो ंकी जीवन शैली के बारे मे परामशŊ , IPWSA की मुƥ गितिविधयो ंमे से 

एक है । मरीजो ंȪारा िलया जा रहा टŌ ीटमŐट Ǜादा Ůभावशाली हो इसके िलए  हम अनुभवी डॉƃसŊ केिदशा िनदőश के 
अनुसार करते है । 

PSG की लɾे समय तक İˑरता और सफलता PSG लीडसŊ , मेिडकल Ůोफेशनʤ, फंिडंग पाटŊनसŊ के अनुदान , पेशŐट 
की सही भागीदारी आिद पर  िनभŊर करता है । 
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िनदान (Diagnosis) 

नैदािनक मूʞांकन, भौितक िवशेषताएय और अɊ लƗणो ंके आधार पर PWS के िलए जेनिटक टेː करवाना चािहए । 

PWS के जेनेिटक टेː मे Methylation Analysis िकया जाता है िजसमे, Ţोमोजोम १५ पर जेनेिटक इंिŮंट की 
अनुपİ̾थित PWS की पुिʼ करती है । लेिकन िविशʼ कारण जानने के िलए कुछ अितįरƅ टेː करने पड़ते है । 

PWS के िविभन चरण (Various stages of PWS) 

PWS के िशशु की आमतौर पर कमजोर मासपेिशयां (low muscle tone ) होती है िजसके वजह से पैदा होने  के 
बाद वह ˑनपान नही ंकर पाते अतः उɎŐ हɞो ंया कभी  कुछ महीनो तक ऊपर का  दूध िपलाना पड़ता है, बŠत 
बǄो को tube feeding पर भी रखना  पड़ता है । 

PWS के बǄो को िविभन थेरपीज़ देनी पड़ती है तािक वह जीवन के िविभन काम समय से करना सीख सके । 
सामाɊतः PWS से Ťˑ  बǄे मे अƛर (२-४) साल के उŲ से , ˋूल जाने से पहले खाने के Ůित झुकाव होना शुŝ 
हो जाता है और अगर उनके खाने पर िनयंũण न रखा जाये तो अȑिधक मोटापा बढ़ सकता है । रोजाना ʩायाम और 
अɊ तरह की िफटनेस एƛरसाइज बŠत पहले से ही शुŝ करनी पड़ती है । 

िकशोर अव̾था मे इɎे लगातार भूख लगती रहती है जो इनके िनयंũण से बाहर होती है । यह सम˟ा इसिलए और 
जिटल हो जाती है Ɛंूिक कम मासपेिशयो के वजह से इनकी खुराक अपने समकƗ बǄो से भी कम  होनी चािहए , 



इसिलए इɎे कम  कैलोरीज की आवʴकता है । इन बǄो को िनरतर पवőƗण , इमोशनल और िबहािवओįरएल थेरेपी 
, डाइट काउंसिलंग, ˙ेशल एजुकेशन , िनयिमत ˢा̾थ की जाँच और हामŖन įरɘेसमŐट थेरेपी करनी पड़ती है । 

PWS के ʩˋ अपनी भूख पर िनयंũण न होने के वजह से और अपने ʩवहार की वजह से एक ˢतंũ जीवन नही ं
जी सकते । उनको सदैव िनयिमत ʩायाम और अɊ एİƃिवटीज मे संगिलत रखना चािहए । Ɛंूिक अȑिधक वजन 
के वजह से बŠत सी और ˢाȚ से जुडी Šई सम˟ाएं हो सकती है । वह लोग िजनका IQ नामŊल है उɎŐ भी जीवन 
भर की सुरƗा और संरƗण की जŝत होती है और यह ȯान रखना पड़ता है की  खाने का  सामान और पैसे उनकी 
पŠंच से बाहर हो । 

ʩवहार मे कमी और उससे िनपटने की उपाय 

PWS पेशŐट्स मे खाने की Ůित अिधक झुकाव के आलावा , उनका ʩवहार भी िचंता का िवषय है Ɛंूिक वह कभी कभी 
बŠत जुनूनी हो जाते है जैसे एक ही बात को बार बार सोचना  और बोलना , चीजे इकǧी करना, अपनी  खाल नोचना , 
एक ही िनयम का पालन करना और उसमे गड़बड़ हो जाने पर गुˣा करना आिद । उनके सोचे िनयम मे पįरवतŊन आने 
पर वह बŠत नाराज़ हो जाते है और रोना पीटना तक मचाते है । इसिलए PWS सɾंिधत ʩवहार को िनयंũण करने के 

तरीके  जʗी शुŝ कर देने चािहए िजसमे एक िनयमअनुसार िदनचयाŊ का पालन और उसके न पालन होने पर कैसे 
संभालना है भी सİʃिलत है । इस सब के िलए  PWS पेशŐट का सहयोग भी लेना चािहए और उनको  भी योजना का 
िहˣा बनाना चािहए । 

भिवˈ  की  संभावनाएं

हालांिक भूत मे बŠत से PWS पेशŐट युवाव̾था तक पŠंचते - पŠंचते मर गए परȶु अगर मोटापे से बच कर रहने से वह 

एक सामाɊ उŲ तक भी जी सकते है । नई तरह के दवाईया िजनमे साइकोटŌ ॉिपक डŌ ƺ और Ťोथ हामŖɌ भी शािमल 
है , PWS पेशŐट्स के जीवन मे गुणवȅा बढ़ा रही है । थोड़ी मदद से वह अपने समकƗ लोगो के बराबर उपलİɩया Ůाɑ 

कर सकते है जैसे ˋूल के पढाई पूरी करना , शौक पुरे करना, खेल खेलना , समाज के िलए उपयोगी होना आिद ।चल 

रहे अनुसɀान हमे  यह उʃीद देते है के PWS Ťिसत लोग एक ˢतȸ जीवन जी पाएंगे । 


