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Tag des Dravet

Syndroms
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Tag des Dravet

Syndroms

UNSER
WUNSCH

FÜR EIN
BESSERES
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UNSER
WUNSCH

FÜR EIN
BESSERES
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DRAVET
Syndrom e.V.



Inklusion nicht längerInklusion nicht längerInklusion nicht länger
am Geld scheitert –am Geld scheitert –am Geld scheitert –
sondern politischsondern politischsondern politisch
gewollt ist.gewollt ist.gewollt ist.

Inklusion nicht länger
am Geld scheitert –
sondern politisch
gewollt ist.

DRAVET
Syndrom e.V.

ICH WÜNSCHE MIR,ICH WÜNSCHE MIR,ICH WÜNSCHE MIR,
DASS...DASS...DASS...
ICH WÜNSCHE MIR,
DASS...

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

Charlotte, Mama von
Dravet Lennart (4 Jahre)

Charlotte, Mama von
Dravet Lennart (4 Jahre)



WIR WÜNSCHEN UNS
FÜR UNSEREN...
WIR WÜNSCHEN UNS
FÜR UNSEREN...
erwachsenen Sohn
einen schönen Platz in
einer Wohneinrichtung
bei uns in der Nähe.

erwachsenen Sohn
einen schönen Platz in
einer Wohneinrichtung
bei uns in der Nähe.

Matthias und Carmen, Eltern von
Dravet Moritz (27 Jahre)

Matthias und Carmen, Eltern von
Dravet Moritz (27 Jahre)

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.



Saskia, Mama von 
Sternenkind Noah ( verstorben an

SUDEP mit 4 Jahren)

Saskia, Mama von 
Sternenkind Noah ( verstorben an

SUDEP mit 4 Jahren)

ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...
nichts sehnlicher, als

mein Kind wieder bei
mir zu haben.

nichts sehnlicher, als
mein Kind wieder bei

mir zu haben.

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.



...eine offene
Gesellschaft, in der

mein Kind so sein kann
wie es ist: einzigartig,

neugierig und
bereichernd.

ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...

Denise, Mama 
von Levi (4 Jahre)

Denise, Mama 
von Levi (4 Jahre)

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.



...meiner Tochter...meiner Tochter...meiner Tochter
einmal eine Reise inseinmal eine Reise inseinmal eine Reise ins

Disneyland zuDisneyland zuDisneyland zu
ermöglichen.ermöglichen.ermöglichen.

...meiner Tochter
einmal eine Reise ins

Disneyland zu
ermöglichen.

DRAVET
Syndrom e.V.

ICH WÜNSCHE MIR ...ICH WÜNSCHE MIR ...ICH WÜNSCHE MIR ...ICH WÜNSCHE MIR ...

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

Simone, Mama von
Dravet Sara (7 Jahre)

Simone, Mama von
Dravet Sara (7 Jahre)



ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...
... mehr regionale

Unterstützungs-
Angebote für gesunde

Geschwisterkinder.

... mehr regionale
Unterstützungs-

Angebote für gesunde
Geschwisterkinder.

Nadine, Mama von
Dravet Marla (15 Jahre)

Nadine, Mama von
Dravet Marla (15 Jahre)

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.



UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

 ...die Erkrankung
meines Kindes geheilt
werden kann.

 ...die Erkrankung
meines Kindes geheilt
werden kann.

ICH WÜNSCHE MIR,
DASS...
ICH WÜNSCHE MIR,
DASS...

Wioletta, Mama von
Dravet Matthea (3 Jahre)

Wioletta, Mama von
Dravet Matthea (3 Jahre)



...wir bei einem Anfall...wir bei einem Anfall...wir bei einem Anfall
nicht jedes Mal Angstnicht jedes Mal Angstnicht jedes Mal Angst

um das Leben unseresum das Leben unseresum das Leben unseres
Kindes haben müssen.Kindes haben müssen.Kindes haben müssen.

...wir bei einem Anfall
nicht jedes Mal Angst

um das Leben unseres
Kindes haben müssen.

DRAVET
Syndrom e.V.

ICH WÜNSCHE MIR,ICH WÜNSCHE MIR,ICH WÜNSCHE MIR,
DASS...DASS...DASS...

ICH WÜNSCHE MIR,
DASS...

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

Selina, Mama von 
Dravet Emil (3 Jahre)

Selina, Mama von 
Dravet Emil (3 Jahre)



UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

... als Paar 
mehr Zeit 

für uns.

... als Paar 
mehr Zeit 

für uns.

WIR WÜNSCHEN UNS...WIR WÜNSCHEN UNS...

Yvonne und Andreas, Eltern von
Dravet Leon (6 Jahre)

Yvonne und Andreas, Eltern von
Dravet Leon (6 Jahre)



WIR WÜNSCHEN UNS...WIR WÜNSCHEN UNS...
 ...Kraft für einen

Alltag, der uns oft
alles abverlangt.

 ...Kraft für einen
Alltag, der uns oft

alles abverlangt.
Anna und Dominic, Eltern von
den Dravet-Zwillingen Chiara 

und Alia (2 Jahre)

Anna und Dominic, Eltern von
den Dravet-Zwillingen Chiara 

und Alia (2 Jahre)

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.



...dass unsere Tochter...dass unsere Tochter...dass unsere Tochter
ein glückliches,ein glückliches,ein glückliches,

selbstbestimmtesselbstbestimmtesselbstbestimmtes   
und von unsund von unsund von uns

unabhängiges Lebenunabhängiges Lebenunabhängiges Leben
führen kann.führen kann.führen kann.

...dass unsere Tochter
ein glückliches,

selbstbestimmtes 
und von uns

unabhängiges Leben
führen kann.

DRAVET
Syndrom e.V.

WIR WÜNSCHEN UNS...WIR WÜNSCHEN UNS...WIR WÜNSCHEN UNS...WIR WÜNSCHEN UNS...

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

Claudia und Hanno, Eltern von 
Dravet Emma (9 Jahre)

Claudia und Hanno, Eltern von 
Dravet Emma (9 Jahre)



UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

... sich unser Leben
irgendwann nicht

mehr wie ein goldener
Käfig anfühlt

... sich unser Leben
irgendwann nicht

mehr wie ein goldener
Käfig anfühlt

Magdalena, Mama von
Dravet Luis (10 Jahre)

Magdalena, Mama von
Dravet Luis (10 Jahre)

ICH WÜNSCHE MIR,
DASS...

ICH WÜNSCHE MIR,
DASS...



ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...
... eine

Wohneinrichtung
speziell für Menschen
mit Dravet-Syndrom.

... eine
Wohneinrichtung

speziell für Menschen
mit Dravet-Syndrom.

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

Christa, Mama von 
Dravet Nele (34 Jahre)

Christa, Mama von 
Dravet Nele (34 Jahre)



... einen Freund für... einen Freund für... einen Freund für
meine Tochter.meine Tochter.meine Tochter.

... einen Freund für
meine Tochter.

DRAVET
Syndrom e.V.

ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

Silvia, Mama von
Dravet Svenja (25 Jahre)

Silvia, Mama von
Dravet Svenja (25 Jahre)



ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...
... ein Leben ohne

permanente Angst um
meine Tochter.

... ein Leben ohne
permanente Angst um

meine Tochter.

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

May-Lee, Mama von
Dravet-Mädchen Doutzen (10 Jahre)

May-Lee, Mama von
Dravet-Mädchen Doutzen (10 Jahre)



UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

... dass es keine
Kürzungen bei der

Eingliederungshilfe
gibt.

... dass es keine
Kürzungen bei der

Eingliederungshilfe
gibt.

Nicole, Mama von
Dravet Lukas (24 Jahre)

Nicole, Mama von
Dravet Lukas (24 Jahre)

ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...



... gemeinsame,... gemeinsame,... gemeinsame,
planbare Zeit vollerplanbare Zeit vollerplanbare Zeit voller

unbeschwertemunbeschwertemunbeschwertem
Lachen – ohne Angst,Lachen – ohne Angst,Lachen – ohne Angst,

dass die Krankheitdass die Krankheitdass die Krankheit
wieder alleswieder alleswieder alles

bestimmt.bestimmt.bestimmt.

... gemeinsame,
planbare Zeit voller

unbeschwertem
Lachen – ohne Angst,

dass die Krankheit
wieder alles

bestimmt.

DRAVET
Syndrom e.V.

ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

Tanja, Mama von
Dravet Anila (9 Jahre)

Tanja, Mama von
Dravet Anila (9 Jahre)



ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...
... dass Inklusion nicht

nur ein Begriff auf
dem Papier ist,

sondern von Herzen
gelebt wird.

... dass Inklusion nicht
nur ein Begriff auf

dem Papier ist,
sondern von Herzen

gelebt wird.

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

Susanne, Mama von
Dravet Mateo (5 Jahre)

Susanne, Mama von
Dravet Mateo (5 Jahre)



UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

... das Gefühl von
Freiheit zurück, 

das uns das Dravet-
Syndrom oft nimmt.

... das Gefühl von
Freiheit zurück, 

das uns das Dravet-
Syndrom oft nimmt.

Kerstin und Björn, Eltern von
Dravet Jannes (8 Jahre)

und seinen Schwestern Lenya und Lara

Kerstin und Björn, Eltern von
Dravet Jannes (8 Jahre)

und seinen Schwestern Lenya und Lara

WIR WÜNSCHEN UNS ...WIR WÜNSCHEN UNS ...



... dass niemand die... dass niemand die... dass niemand die
Krankheit meinesKrankheit meinesKrankheit meines

Kindes unterschätzt,Kindes unterschätzt,Kindes unterschätzt,
nur weil man sie nichtnur weil man sie nichtnur weil man sie nicht

auf den ersten Blickauf den ersten Blickauf den ersten Blick
sieht.sieht.sieht.

... dass niemand die
Krankheit meines

Kindes unterschätzt,
nur weil man sie nicht

auf den ersten Blick
sieht.

DRAVET
Syndrom e.V.

ICH WÜNSCHE MIR ...ICH WÜNSCHE MIR ...ICH WÜNSCHE MIR ...ICH WÜNSCHE MIR ...

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

Gaby, Mama von
Dravet Luca (16 Jahre)

Gaby, Mama von
Dravet Luca (16 Jahre)



ICH WÜNSCHE MIR ...ICH WÜNSCHE MIR ...
... dass Menschen

nicht warten, bis wir
um Hilfe bitten –

sondern von sich aus
für uns da sind.“

... dass Menschen
nicht warten, bis wir

um Hilfe bitten –
sondern von sich aus

für uns da sind.“

UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

Katrin, Mama von
Dravet Lilly (11 Jahre)

Katrin, Mama von
Dravet Lilly (11 Jahre)



UNSER WUNSCH
FÜR EIN BESSERES

MORGEN

 23. Juni 
Tag des Dravet Syndroms

DRAVET
Syndrom e.V.

... dass
Geschwisterkinder

nicht mit dem Gefühl
aufwachsen müssen,

ihre Schwester retten
zu wollen.

... dass
Geschwisterkinder

nicht mit dem Gefühl
aufwachsen müssen,

ihre Schwester retten
zu wollen.

ICH WÜNSCHE MIR...ICH WÜNSCHE MIR...

Janina, Mama von
Dravet Rosa (6 Jahre)

Janina, Mama von
Dravet Rosa (6 Jahre)
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