




要約:

小児神経難病のひとつであるレット症候群の患児家族と、広くレット症候群患児に関与す

る関係者(医療・保育・教育・福祉など)のための疾患理解と日常の介護とのためのハンド

プックを作成した。稀少難病に分類される疾患は、医療機関・商業出版・官公庁などの関

係機開から刊行される疾患理解のための情報が少なく、患児家族は希望する十分な知織を

入手することが困難である。本書はそれらのニーズを広汎に満たすことを目的とした。ま

た患児の保護者の執筆による育児体鹸談や最新の研究情報も内容に盛り込み、関係者のい

っそうの理解向上に役立つようにした。


